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Frivillig arbeid

= ]
- igjen
«Aller er enige om at det ikke er mulig 4 tenke seg at alle sider
av el menneskes liv kan ivaretas av «det offentliges — nermere
bestem! kommmunen, — og vare el godt liv. Et menneske ulen
venner er som oftest e ensomt menneske. Ingen kan ha kom-
munen som venn. Ikke engang den aller vennligste kommune
man kan tenke seg kan viere noens venn.

Men for & A venner, eller for & skaffe seg venner, eller for &
bli valgt som venn av noen andre, mad man delta 1 sosiale sam-
menhenger. Man ma £ anledning til & vise ulike sider av seg
selv, og til 4 utforske ulike sider ved andre.

MNi er det ikke alle som har muligheten for 4 oppseke sosiale
sammenhenger selv,

MNoen mé ha forholdene tilrerielagt for seg, og noen ma ha
hjelp til 4 komme sammen med andre. Enkelte ma ogsi ha
hjelp til & viere sammen med andre. Til det formélet trengs det
arenaer. Arenaer der de som ikke kommer ut ved egen hjelp kan
knytie spontane kontakier til berikelse for eget og andres liv,

Kan vi vaere formayde med at skommunale tiltaks blir den
eneste arena for mange funksjonshemmede, og serlig psykisk
utviklingshemmede.

Selvsagt ikke.

De arenaene som er dpne som er dpne for alle oss andre, mi
pi en eller annen méle apnes ogsd for alle kategorier funk-
sjonshemmede,

De arenaene vi andre bruker er veldig ofte en eller annen fri-
villig organisasjon. Alt fra menighetskoret til roklubben er dpne
for oss som bare kan melde oss inn. For de som ikke kan det ma
organisasjonslivet dpnes.

Dessverre viser det seg at dette 1 liten grad skijer spontant.
Altsd mi noe gjgres. En prosess ma til, og slike prosesser ma
stimuleres.

Oz her er det at kommunen kan spille en rolle. Ved & etablere
kommunikasjon, tillit og samarbeicd. Men gjpr kommunen det?

I felge en undersekelse — som er gjort med SORs statte —
som presenteres iodette nummeret av Rapporl, gjer norske
kommuner det ikke, De sier at de gjor det. Eller i alle fall at de
har tenkt & gjgre det, men de lar i liten grad handling fplge ord.

Det er bra at det blir satt lys pd dette feltet; og at vi far fram
konkret kunnskap om hvordan det er fait. Og bade frivillize or-
ganisasjoner og kommuner ma ta fat i dette feliet hvis de vir-
kelig vil ta sitt samfunnsmessige ansvar alvorlig.

i

Tor Visnes.
(Fudo Steinar Larssen).
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Hvordan opplever familier med
funksjonshemmede barn samanrk

Dette innlegget er basert pa et forskningsprosjekt, og handier om bruker-
medvirkning som samarbeidsform mellom famifier med funksjonshemmede
biarn og deres kommunale hjeipere. Barn med spesielle behov har rett til hjelp
i form av kommunale tjenester og tiltak. Alle barn har rett til 4 vokse opp i
sitt <normale» miljs, dvs. i sin familie og fa den hjelp de trenger i lokalmiljset,
eller sa nart som mulig. Arbeidet med tilrettelegging og koordinering av hel-
hetlige tjenestetilbud til barn har foregatt i flere ar, i trad med tenkningen
bak ansvarsoverferingsreformen, de spesialpedagogiske reformene og den
generelle trenden med 3 desentralisere offentiige tienester ned til det kom-
munale forvaltningsnivaet. Bedre samarbeid mellom de ulike etater og instan-
ser | kommunen, og gkt brukermedvirkning er viktige virkemidier for 3 gi
barna gode kemmunale tilbed. Vi vet mye om hvordan man gnsker at det skal
vare, men hvordan arter dette seg for dem det gielder? Spersmalet kan for-
muleres som felgende probiemstilling: Hvordan oppleves dette samarbeidet,
bade som prosess og som resuitat i form av barnets totale tilbud, av de som
giennom sitt samarbeid skal virkeliggjere reformens idealer?

Fremgangsmadte:
Datainnsamling og utvalg
Opplevelse av samarbeid er et
fenomen som bergrer lemaer fra
et vidt og lite oversiktlig forsk-
ningsfelt, Noe av utfordnngen
har viert & sor-
tere og velge ut

hva som er rele- , ,
vant i bygge vi-

dere pid, og le-
maene vurdering
av barnets behov

Vi vet mye
om hvor-
dan man
onsker at det

mitte bli en empirisk studie der
en sa pd hvordan tilvaerelsen til
barna foronte seg nedenfra, for
de som er involvert i samarbeid
med familien om & skape et hel-
hetig tlbud ul barnet. Det ville
innebere en  forskningstilnger-
ming og metode
som kunne gi til-
gang (il subjektive
opplevelser og er-
faringer, og jeg
valgte 4 studere
samarbeidet mmndt

ansatte 1 kommunen som forel-
drene oppga som sine  samar-
beidspartnere.  Underspkelsen
omfatter 48 intervjuer omkring
situasjonen il 8 barn (case). og
dette utgjer el stont kvalitativt
datamateriale. Av de dtte har
fem barn diagnosen utviklings-
hemmet, Tre av
disse har en gan-

ske omlattende og
sammensatl funk- ,
sjonshemming,

mens to har funk-

Tilbudet
til barna

i alderen 4-13 dr, og bor i fem
ulike  kommuner/storbydistrikt
fordelt pd to tylker. Kommu-
nene kan deles inn 1 (e Lyper:
Smikommune, mellomstor
komimune og storbydistriki. Ho-
vedkriteriet for utvelgelsen har
viert 4 fi frem variasjon og
mangfold for & £ frem nyansen
kunnskap om fenomenet. som er
samarbeid om  desentraliserte
tienester til barn med funksjons-
hemming,

Funn
Analysearbeidet har vert preget
av det som kalles «en runddans
mellom teori, metode og datas,
der forskeren i sin fortolkning
stadig mi gi tilbake til intervju-
materialet og sjekke om tolk-
ningen er rimelig og troverdig
(Wadel 19900, Materialet viser
samarbeid som komplekse pro-
sesser, slik at det & trekke frem
sentrale elementer fra analysen,
inneberer  forenklinger.  Noe
fremheves og tydeliggiores,
Tilbudet Gl barna oppleves 1
liten grad som helhetlig og sta-
hilt, men heller som et skjprt
puslespill. De fleste foreldrene
s seg likevel forngyd med det
tlbudet barnet hadde pa inter-
viutidspunktet, men det hadde
kostet aktiv inn-
sats & £ det til og
de var usikre pd
hvor lenge de
ville fi beholde
det — det ble eva-

og  brukermed-
vitkning  som
samarbeidsform
ble de teoretizske
byggesteinene

for studien. Selve

skal vaere,

men hvordan

arter dette
seg for dem

noen fi barm grun-
dig, altsd en form
for  case-study.
Datamaterialet hle
innhentet gjennom
fokuserte  kvalita-

sjonshemming av
lettere grad. Av de
tre  barma som
ikke er utviklings-
hemmede, har to
cerebral

oppleves i

liten grad som

helhetlig og
stabilt

luert minst en
gang hverl ir i
forbindelse med
kommunens bud-
sjettbehandling.
Foreldrene un-

lenomenet er lite
beskrevet 1 for-
skningslitteratu-
ren, og det er relativt vanskelig
tilgjengelig  forskning.  Det

det gjelder?

tive intervju, Farst
ble familiene in-
terviuel, der mette
jeg ogsi barna og snakket med
dem. Deretter intervjuet jeg de

parese
mens én har so-
sio-emosjonelle
vansker der en pd intervjutids-
punktet ikke hadde kommet
fram til noen diagnose. Barna er

derstreker ogsd at
det var viktag 4
lere seg d taimot hjelp tdlig, og
al motivering og stptte fra fag-
folk i denne fasen hadde stor be-



pidet med kommunale hjelpere?

tydning. Selve miten foreldrene
Blir matt pd, og ikke minst hvor-
dan barnet deres blir matt, be-
tydde mye. At hjelperne er opp-
riktig engasjert i barnet synes 4
ha mer i si for hvor god jobb de
gjgr enn hvilken formell utdan-
nelse de har, sa en av fedrene nl
e,

Foreldreinnsatsen er betyde-
lig, langt utover det foreldreom-
sorg for vanlige barn innebarer,
bide ph grunn av tvngre om-
SOTESOPPEAVEr 0 Pd grunn av
omfattende  samarbeid med
ulike offentlige samarbeidspart-
nere for & fa bitene i barnets til-
bud saut sammen 1l en hverdag
i leve med. Swerlig gjelder dette
de  sterkt funksjonshemmede
barna. De hadde vert utsatt for
sykdom av til dels alvorlig art i
sméabarnsalderen, med de falel-
sesmessige og praktiske falgene
det har for de nrmeste om-
sorgspersonene. Foreldrene blir
konfrontert med dimensjonen
liv eller ded. Disse barma blir
heller ikke mer selvstendige
med alderen shik at omsorgsopp-
gavene  minker,
barna blir tyngre &
stelle og hjelpe i
hverdagssituasjo-
nene og det trengs ’
mer  spesialutstyr
og mer plass,
Barna med letiere
funksjonshem-
ming krevde min-
dre praktisk stell
og hijelp, men de
rengte mve opp-
merksomher  og
engasjement.
Swrlig gjaldt dette tilretteleg-
ging og oppfelging i forhold til
sosial deltageise.

Nir det gjelder foreldrenes
roflle overfor den kommunale
forvaltningen og lokalsamfun-
net kan den grovi karakteniseres
ved hjelp av tre stikkord:

sjon

Etter rela-
tivt kort
tid oppstod
det imidlertid
en krisesitua-

Inger Marii Tronvoll,
er dr polit og arbeider

ved Institutt for sosi-
alt arbeid, Norges
teknisk-naturviten-
skapelige Universitet,
Trondheim. Tronvoll
har over tid konsen-
trert sin forskning om
funksjonshemmede
barn og deres relasjo-
ner til omgivelsene.

# foreldre som formidlere, som
presenterer harnet

& foreldre som vakthikkjer, mot
nedskjering

o foreldre som padrivere, for
bedring av tilbud

Jeg skal gi noen
eksempler pd
dette; det jes kal-
ler & opplre som
formidlere wil si
d presentere har-
net for viktige
personer  eller
grupper i omgi-
velsene, og der-
ved legge forhol-
dene til rette for
kontakt og sam-
spill mellom dem
ag barnet. Dette er en forutset-
ning for integrering og inklude-
ring. Sierlig viktig synes for-
midlingsfunksjonen 4 vere i de
tilfellene der barnets funksjons-
hemming er si omfattende al
barnet selv ikke gjennom kom-
munikasjon og adferd formdler

hvem de er. Det var mgtet med
gutten jeg kaller Brage og hans
foreldre i et av de Forste inter-
viuene som gjorde meg opp-
merksom pd formidlingsfunk-
sjonen. Da jeg ankom var Brage
ferdig med kveldsstellet og
hadde sin daghige kosestund pi
fars fang mens far satt i stress-
less-siolen og sd

pd Dagsrevyen,

Brage hadde i

giennom de praktiske rutiner og
gloremal som de utlerer sam-
men. Denne formen for kommu-
nikasjon er ogsd beskrevet av
sosiologen David Goode, som
ved hjelp av deltagende obser-
vasjon studerte kommunikasjon
med to dev-blinde, utviklings-
hemmede og bevegelseshem-

mede bam., hvor-

av en bodde pl

INSLIHS|ON 08 @n

pid seg pyjamasen ; bodde hjemme

og K pd magen. ’ Hvordan hos. familien sin

mErmest 1 foster- kan en bli {Goode 1984,

stilling, pid  fars g z 1986 ag 1994},
ent med, fa &

bryst med hodet kj : For andre som

hvilende pa skul-
deren hans mens
far holdt rundt og
strgk de nakne
fattene hans. Jeg
snakket til Brage
og strpk Kinnel

inntrykk av
hvem dette
barnet er, som
verken kom-
muniserer
med ord eller

ikke deler hver-
dagslivets  prak-
sis med barnet er
det vanskelizg &
fi noe nyansert
bilde av barnets
PETSON, &N eF av-

hans, men han lyder, eller hengig av a fa
viste ingen re- = det formidlet via
spons, 14 bare helt GIonnom = dem som kjenner
siille.  Hvordan bevegelse? barnet. Goode

kan en bli kjent
med, fa inntrykk
ay hvem dette
barnet er, som
verken kommuniserer med ord
eller lyder, eller gjennom beve-
gelse? Ettersom intervijuet skred
fram oppdaget jeg at foreldrene
presenterte Brage for meg, for-
midlet ham som en person som
liker og misliker, en person de
Kjenner og kommuniserer med.
En kan sperre seg hvordan
der er mulig & kommunisere
med et slikt barn, men bide for-
eldre 0g ansatte som arbeider
daglig og neert med si vel Brage
som de andre sterke funksjons-
hemmede barna - jeg kallerdem
Ask og Carl - opplever at de
kommuniserer med dem. Det
skjer ved at de twolker deres sig-
naler og etablerer miter & for-
midle hensiki og beskjeder pa.
Dette  skjer 1 hverdagsliver,

bruker betegnel-

sen sosial kon-

struksjon om det

hildet en danner
seg av barnet, med det mener
han at en lager seg en oppfai-
ning av hvem barnet er ut fra
den referanserammen en har
Fagfolk kan lett ga i den fellen
at de vurderer barnet ut fra det
barnet ikke kan, fordi deres kon-
takt med barnet og deén setingen
kontakten foregar i, er av en slik
art at de ikke opplever hva bar-
net faktisk kan. Foreldre og an-
satte som er avhengige av 4
finng prakuske lesninger i el
sumspill med barnet for & fi
hverdagslivet til & fungere, er
nadt til & fokusere pa det barnet
gjer og kan gjgre og hvilke sig-
naler barnet gir. og fir dermed et
mye mer nyansert bilde av bar-
net som person, Ulike erfaringer
og forventninger hos foreldre,



fagfolk og legfolk kan alisd in-
nebmre at de danner seg ulike
oppfatninger av hvem barmet er
og hva det kan, Hyvis en erkjen-
ner dette, ﬁpue.r det opp for ut-
veksling som kan bidra til & ut-
vide og nyansere oppfatningene.
Die er ikke gitte, statiske bilder,
men oppfatninger som kan en-
dres giennom formidling,

sonale 1 formidlerposisjon (An-
dersen 1994,

[ illegg til sin funksjon som
formidlere ga Brage sine forel-
dre oged el tydelig eksempel pd
det jeg kaller & opptre som
«vakthikkjers. De trodde at ret-
ten til avlastning ogsd innebar at
avlasiningen skulle foregd i den
leiligheten som var bygd for

Andre  som dette formilet av
kjenner barnet midler  tilfart
godt, kan oppire kommunen i for-
som  formidlere, bindelse med re-
selv. om jeg av ,, Foreldre formen. og som
plasshensyn  har kan ha for- ar tilpasset de
begrenset meg til  paalle allianser Pehov Ask og
i fokusere pd for- Brage ville ha i
eldres  formid- med fﬂ?'ﬂlk overskuelig fram-
lingsfunksjon. - tydeligst tid. Starten wvar
Formidling er | storby- god, Brage triv-
viktig  for i dictriktene. des, naboene ble
fremme forsti- kjent med ham og
else for barnets foreldrene  folte
og familiens situ- seg trygge. Etter
asjon og legiti- relativt  kort tid

mere deres behov

for tiltak og tjenester. | en kom-
munal virkelighet med ekono-
misk trange tider blir innbyeger-
nes  behov  genstand  for
pricritering i en eller annen
form ut fra det innbyggerne, ad-
ministrasjonen  og  lokalpoliti-
kerne oppfatter som legitime be-
hov. Foreldrenes
formidlingsinstans kommer ty-
deligst fram i smikommunene,
hver forholdene er oversikilige
og nettverksstrukiurene tetle og
omfangsrike. 1 mellomstore
kommuner og i store bydistriki
gir fagfolk i stor utstrekning inn
som formidlere, siden de ofte er
mellommenn mellom barnet og
de som tar beslutninger i kom-
munen. Deres formidlingsinn-
sats er imidlertid koordinert
med foreldrenes i ulike former
for allianser. Foreldrene har i en
del sammenhenger stame trover-
dighet enn fagfolk, kanskje med
unntak av leger. Dette kom fram
i Andersens studie av den kom-
munale iverksetielsen av an-
svarsoverforingsreformen i 8 ty-
piske kommuner, som viste at
svokteres, det vil si ridmenn og
ordfgrere hadde liten tillit til
«forkjemperes, det vil si fagper-

oppstod det imid-
lertid en krisesituasjon, kemmu-
nen matte pi kort varsel skaffe
botilbud til en person med an-
nen type problematikk som
kommunen ogsd har  ansvar
overfor, og lgsningen ble mid-
lertidig plassering 1 avlasinings-
leiligheten. 54 muitte de finne et
alternativt tilbud til Brage, med
ganske dramatiske forhand-
linger mellom foreldre som opp-
lever at barnet blir en kasteball i
det kommunale systemet mens
rettighetene smuldrer hen sam-
men med statstilskuddet, og fag-
folk som blir presset av Krav til
desentraliserte lesninger for alle
kommunéns innbyggere med
spesielle behov. Selv om forel-
dre har rett til avlastning, er det
kommunene som bestemmer
hvordan de vil utforme tilbudet.
Foreldrene vet hva de har akku-
rat nid. men ikke hva som kan bli
forhandlet og nar, og denne ut-
ryegheten opplever de som ser-
deles slitsom.

«Vi nekter 4 akseptere at vi
ma sloss for alt vi har rett pa.
Det er det som er slitsomt, 4
viere pi vakt: Hva gjor de | neste
budsjettbehandling?», sa mor til
Brage. Det foreldre trodde var

rettigheter viste seg § viere av-
hengig av skjennsbaserte be-
hovsvurderinger,

Mir det gjelder den roflen jeg
kaller «pidriveres, ga Carl sine
foreldre et tydelig om enn noe
spesielt eksempel, | deres kom-
mune var det dirlig barnehage-
dekning, swrlig for barn under
tre ar, sa da han som todaring fikk
tilbud om plass i et kommunalt
dagsenter for barm og unge med
psykisk uiviklingshemming, 1ok
foreldrene imot. Personalet én-
sket & prioritere det lille barnet
og gi ham et bra tilbud, og de
hadde fit tildelt spesialpedago-
giske ressurser. Men Carl prit
mye og var redd for lydene de
store ungene laget, si personalet
konkluderte ganske fort med at
Carl ville veere mye bedre tjent
med et tlbud i
vanliz bamehage.

De snakket med

foreldrene, som ’
sgkte  barnchage-
plass med anbela-
ling fra dagsente-
ret, og regnet med
at Carl ville bli

De hadde
fatt en fel-
les interesse i
a vinne kam-
pen om barne-

il beslutningsmiviel — sarlig i
smikommunene

Foreldre kan ha uformelle al-
lianser med faglolk som mel-
lommenn til beslutningsniviael -
tydelig i den mellomstore kom-
ITILTER

Foreldre kan ha formelle alli-
anser med fagfolk — tydeligst i
storbydistriktene.

Jea skal ogsid her gi noen ek-
sempler, farst pd det jez kaller &
ha direkte linje til beslutmingsni-
viiet. Mor til Ask, som bor i en
liten kommune, forteller om
hvordan foreldrene arbeidet for
& fremme sitt syn i en sak som
var viktig for dem:

«Farst snakka vi med 2. linje-
tjenesten og fikk full stptte der.
— — —, Da ringte vi til skoledirek-
toren og da snakket vi med ord-
fereren som ogsd
er pedagogisk
konsulent og for-
talte at skoledi-
rekiaren var hell
enig med oss 1-at
vi kunne kreve at
de fikk tilbudet
pd skolen. Vi

prioritert  ved hageplassen hadde PP-tjenes-
opptak. Men sok-  og ble samar- ten og skolesje-
naden ble avslan, haidspartnare fen med oss, og

ng nytl opptak
ville farst skje om
eit &r. De forbe-
redie neste  dars
spknad  grundig.
Likevel ble det
nytt avslag. De
klaget. Klagen ble avslit. De
Klaget til ewverste klageinstans,
Fylkesmannen, men den fore
heller ikke fram. Foreldrene ga
likevel ikke opp. PP-tjenesten
ble trukket inn som aktiv samar-
beidspartner med tanke pd spk-
nad 1l neste dr. Etter mye strev
og ulike forspksordninger gjen-
nom fire dr fikk Carl endelig
barnehageplass.

MNir det gjelder samarbeidet
mellom foreldrene og hjelpeme,
kan noen hovedirekk fremhbe-
ves, men det ma papekes at ma-
terialet viser samarbeid som
prosesser rike pd  variasjon,
mangfold og nyanser.

Foreldre kan ha direkie linge

i arbeidet med
a na et felles

lererlaget. — — —.
O 58 snakka jeg
med en god del
av dem som sitter
i kommunestyrel
personliz, og med
lokalavisa under
{kommunestyre ) matet.»

Disse  foreldrene  forholder
seg nok il fagfolk, men lar seg
ikke stoppe om de ikke far gjen-
nomslag for sine synspunkter
hos sdkalte «bakkebyrikraters.
De  bruker folkestyret aktive,
men det koster bade tid og kref-
ter.

I de stgrre kommunene fun-
gerte ofte fagfolk som mellom-
menn mellom foreldre og be-
slutningstakere 1 kommunen. Et
eksempel pi det som jeg kaller
uformell allianse finner vi i Carl
sitt tilfelle. Avslaget pd soknad
om barnehageplass ga grobunn
for en aktiv allianse mellom for-
eldrene og personalet pi dags-



enteret utenom de formelle fora
som - ansvarsgruppe og lignende,
De hadde fiit en felles interesse
i & vinne kampen om barnehage-
plassen og ble samarbeidspart-
nere i arbeidet med 4 nd et felles
mil, De drgftet hvilke alterna-
tive sirategier som var tifgjenge-
lige, de fant frem Ul og prevde
ut ankemulighetene. og de skaf-
fet seg mer kunnskap om de
formelle og ufor-
melle faktorene
som hadde innfly-
telse pa beslut-
ningene om hvilke
barn som fikk
barnehageplass i
kommunen. En av
foreldrene  gikk
aktivt inm i inter-
esseforeningen

Norsk forbund for
utviklingshems-

ming [(NFU} og

Opplevel-
sen av a
matte kjempe
for tilbudet til
barnet, gar
igjen i forel-
drenes histo-
rier, om enn
med litt ulik

og summerer opp hvordan tilia-
kene har fungert siden forrige
mgte, Spesialpedagogen i PP-
Genesten sier det shik:

«0g s kan vi komme til kon-
klusjoner der da, om hvordan vi
skal jobbe videre og hva som er
viktig 4 tenke Framover. Si tar vi
det opp pa neste mgte, S vi har
en slags fremdriftsplan med det,
en kontraki som ligg der i an-
svarsgruppe-job-
binga, pa jevnlig
oppfalging og at
man ivaretar de
ulike bitene.»

Hun sier vi-
dere at: «Hensik-
ten med det er &
lette trykket for
foreldre farst og
fremst, sd de skal
shippe 4 springe
rundt til forskjel-
lige instanser og

pitok seg sivre- Styrke, og slippe 4 koordi-
verv, noe som  yiser at bru- nere detie sjol.»

medforie  godt = [ denne saken
kjennskap til re- ke“""’!ﬁEl“ SYMes  ansvars-
formens 1deologi koster i form gruppemgtens i
si vel som kunn- AV slit og viere  viktigere
skap om hvilke  gtpay, enn de andre
stettespillere NFLI samarbeidsrela-

hadde innenfor

den kommunale
forvaltningen. Foreldrene lzrte
seg hva de kunne kreve og hyvor-
dan, «Allianseparmemes for-
delte ogsd oppgavene mellom
seg ut fra hva som egnet seg best
for hver part. Etter hvert ble PP-
tjenesten trukket inn som alliert,
senere ogsd forskolelerer og as-
sislent i en barnehage, og forst
da, etter 4 ars kamp, fikk Carl
den etterlengtede plassen.

Mir det gjelder det jeg kaller
en formell allianse, er ansvars-
gruppen 1 storbydistrikier  der
Gunder bor, et godt eksempel.
Gunder er bevegelseshemmet
og har sansemotoriske vansker

.2.a. cerebral parese. | hans til-
felle har ansvarsgruppen en sen-
tral rolle. Hans gruppe bestir av
foreldre, spesialpedagog 1 PP-
tjenesten, spesialpedagoz  pa
barnehagen og fysioterapeut,
mens andre kan innkalles ved
behov. De mates hver 6-8. uke,

sjonene  ogsa ul

fra det foreldrene
forteller. De har hatt ansvars-
gruppe siden oppfalgingen av
Gunder ble overfort fra den fyl-
keskommunale habiliteringsen-
heten og 1l det kommunale hjel-
peapparatet 1 storbydistriktet, da
var Crunder ca. 3 ir. Foreldrene
var skeptiske til overfaringen,
men ble positive  overrasket,
ifalge mor:

«¥1 var jo veldig negativ Ul
det der. eller skeptisk ren og
slett, men jeg vil jo si at det fun-
gerte bedre det enn habilite-
rimgssenteret. Det vil jeg abso-
lute si. Vi har vaert Kjempe-
heldige med de folkene 1 distrik-
tet, og de har sagt fra, vi har al-
dri veert borti det her, det er nyit
for oss, sd de har virkelig gjort
oppgaven sin bra alisd, De har
ikke bare snakket. De har gjort
ting.»

Gruppen har struktur og le-
delse, og foreldrene deltar ak-

tivt, ogsd ved & legge premisser,
Likevel er det begrenset hvilke
beslutninger som kan fattes pa
dette niviet.

Da foreldrene fikk beskjed
om at Gunder skulle gé pd en
annen skole enn det ansvars-
gruppen hadde planlagt, var det
foreldrene selv som muitte ga il
aksjon: «Da hjelper det ikke om
du har ansvarsgruppe eller hva
du har — da er det bare du som
foreldre som mi jobbe deg
igjennom. Da er det bare wirt
brev og vire underskrifier som
gielder.»

Konklusjon

Denne studien har fokusert pd
samspiller eller relasjonen mel-
lom brukere og hjelpere, ikke pa
selve tjenestetilbudet til bamet
og familien. Mens de offentlig
ansatie hjelperne stort sett ser pa
sitt forhold til foreldre med
funksjonshemmede  bam  som
samarbeid, opplever foreldre sitt
forhold til hjelpeapparatet som
en form for kamp, et slit. Opple-
velsen av 4 matte kjempe for til-
budet ul barnet, gar igjen i forel-
drenes historier, om enn med it
ulik styrke, og viser at bruker-
innflytelse koster i form av slit
o strev. Dette anskueliggjer
samarbeid som en dynamisk og
innsatskrevende  virksombet, 1
kontrast til det normative samar-
beidsidealet som stimulerer vi-
sjoner om enighet, harmoni og
effektivisering av  arbeidsinn-
suts.

Studien gir ny innsikt 1 forel-
dres sentrale og mangfoldige
rolle i tilvierelsen til funksjons-
hemmede barn. For dem er bar-
net farst og fremst el barn, el
menneske som forjener respekt
og anerkjennelse, og hvor behov
mi sees i forhold tl det som er
vanlig for barn i virt samfunn,
At hjelpere viser respekt for bar-
nets integritet, er en viktig forut-
setning for et godt samarbeid-
sklima. Samarbeidet [ungerer
som ¢t mate mellom ulike per-
spektiv. og virkelighetsoppfat-
ninger, hvor det implisitt eller

eksplisitt forhandles om & finne
lpsninger pa de dilemmaer og
utfordringer som  samarbeidet
inneberer. Det er el mate mel-
lom det private, representert ved
familiene med funksjonshem-
mede barn, og det offentlige, re-
presentert ved kommunall an-
satte hjelpere, hvor de profe-
sjonelle hjelpermes fagsprik og
tenkning meter mer allmenne
miiter & tenke og uttrykke seg
pi. Dette innebzrer at hjelpere-
lasjonen ber sees som en dialog
mellom flere mennesker med
ulike stisted. ansvarsomricder
og opplevelse av virkeligheten,
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Kompetanse, trivsel og

Innledning
Nordlandsforskning har nettopp
giennomfiert en undersakelse pi
oppdrag fra Bergen kommune,
der en fokuserer pd trivsel og ar-
beidsmilja 1 Genesten for perso-
ner med  utviklingshemming
som bor i bofellesskap., og hvor-
dan trivsel og arbeidsmiljs er
phvirket av forhold som knytier
seg nl personalets Kompetanse
og arbeidets organisering. Un-
dersgkelsen er gjennomfan som
en sparreundersekelse blant 685
personer 1 ominst 50%  stilling
som yier enester i bofellesskap
For utviklingshemmede | Bergen
kommune. Svarprosenten var
60%. | sparreskjema har vi bla
viert opptatt av  kompetanse,
vurdering av opplelging og vei-
ledning i arbeidet, vurdering av
trivsel, wvurdering av beman-
ningssitwasjon,  vurdering  av
kommunikasjonen mellom an-
saite, bide internt i bofellesska-
pet og mellom bofellesskapene
og bydelsadministrasjonen. [ til-
legg ble det gjennomfart en kva-
litatiy intervjuundersgkelse med
¢l 1I['~fﬂ]g av ansatre.

Sammenhengen mellom
arbeidsmilje, kompetanse
og organisering

Nir det gielder betydningen av
kompetanse, er det forst og
fremst de ansattes vurdering av
personalgruppens samlede sam-
lede kompetanse, som har beryd-
ning for arbeidsmiljoet. Ansatie
som  mener at  personalgrup-
pen i den bolig hvor de arbeider
har hgy kompetanse, vurderer
ogsd arbeidsmiljoet i boligen be-
tydelig bedre eénn de som menet
at kompetansen i personalgrup-
pen er lav. Det er ogsia slik at var-
deringen av personalgruppens
kompetanse har lite med utdan-
ningsniviet i personalgruppen

Fra venstre Gerd Wiese, Johans Tveit Sandvin og Willy Lichtwarck. (Fete: Tar Visnes).

gigre. Det er forst og fremst
hvordan de ansatte figler at perso-
nalgruppen sammen meswer ar-
beidet, som her synes d ha beryd-
ning, og det har vel si mye med
hvilken faglig oppfalging og vei-
ledning den enkelte fir, og hvor
mye faglig utvikling er vekilagt i
boligen, & gjere, som faktisk ut-
danningsniva. 1 tillegg har enig-
het § personalgruppen, og bebo-
ersammensetningen i boligen, en
klar betydning for vurdering av
personalgruppens . kompetanse;
Jo sterre grad av enighet om
hvordan arbeidet bar legges opp.
jo hyere varderes personalgrup-
pens samlede kompetanse, og jo
bedre  beboersammensetningen
oppleves, jo havere vurderes
kompetansen, Dette  farste md
forstas slik. at der enigheten er
stor, der oppleves ogsa arbeidet
som mindre problematisk, mens
der en ofte er uenig, feler flere

behov for sterre faglig tyngde og
klarhet. Nar det gjelder beboer
sammensetningen er det omtrent
det samme; Der beboersammen-
setningen ikke er god, der opp-
stir det oftere  gnisninger og
situasjoner som en opplever van-
skelige & lose; enn i boliger som
har en god sammensetning av be-
boere

En annen Faktor som har stor
betydning for arbeidsmiljsel, er
muligheten til & fa hjelp utenfra
i situasjoner der personalgrop-
pen selv mangler tilstrekkelig
kompetanse, 1 ullegg har den
ansattes gnske eller planer om &
tat en bestemt utdanning eller vi-
dereutdanning, samt vissheten
om at det finnes ressurser som
ansatie kan seke for 4 delta pd
kurs, seminarer etc., klar betyd-
ning for arbeidsmiljoet. De som
sier at de har planer eller pnske
om en bestemt (viderejutdan-

ning, vurderer arbeidsmiljsel i
den bolig de arbeider som klart
bedre enn de som ikke har gnske
eller planer om utdanning. De
somm vel at de kan seke om res-
surser, enten internt, i bydelen
eller sentralt i kommunen, for 4
delta pa kurs, seminarer ell
opplever arbeidsmiljget i den
holig de arbeider klart bedre enn
de som mener atl det ikke finnes
slike ressurser, eller som sier at
de ikke vet. Dette har selvsagt
ikke hare 4 gjgre med hvor vidt
ansatte bestemie  utdan-
ningsplaner, eller om det finnes
ressurser [l shik uidanning, @n-
ske eller planer om utdanning
eller videreutdanning er gjeme
noe som oppstdr ioel stimule-
rende fagmilje. Det er ogsd i
slike fagmilj@ at inergssen for,
og prioviteringen av faghig opp-
datering gjennom kurs, seming-
rer el.l. er starst, og hvor kunn-

har




utviklingsmuligheter

skapen om hvilke ressurser som
finnes for slike formil, er mest
tilzjengeliz.

En hovedkonklusjon er altsa
at arbeidsmiljset er sterkt knyt
tet il kvaliteten pd fagmiljset.
Vurdering av personalgruppens
samlede kompetanse, mulighe-
ten for kompetent hjelp utenfra,
planer eller gnske om utdanning
eller videreutdanning, og kunn-
skapen om hvilke ressurser som
finnes tlgjengelig for faghis
oppdatering, forteller alle noe
om et godt fagmilje. Dette synes
4 ha vesentlig sterre betydning
enn de mer malbare sidene ved
kompetanse.  Verken  utdan-
mingsnivaet blant ansatte, hvor
vidt boligen mangler spesifikk
kompetanse, hvordan den an-
satte vurderer sin egen Kompe-
tanse, eller bydelsadministrasjo-
nens initiativ til Kurs, seminarer
el.l synes i ha nevneverdig be-
tyvdning for arbeidsmiljget.

Organisering

Mir det gjelder hvilken betyd-
ning ergamisering har for ar-
beidsmiljpet, sd har vi under-
sireket at dene er nog vanske-
ligere d avdekke uten & Kjenne
organisasjonen godt, bla. fordi
det er de wformelle, like mye
som de formelle organisasjons-
forholdene som har betydning
for hvordan organisasjoner Fak-
tisk fungerer, noe verken sparme-
skjema eller intervjuer er godt
egnet til & fange opp. Og ikke
overraskende; 1 den grad vi kan
51 noe om betydningen av orga-
nisering for arbeidsmiljget 1 bo-
fellesskapene i Bergen, er del
nettopp de mer uformelle trek-
kene som synes & ha stgrst be-
tydming. Den formelle organise-
ringen av tenesten | Bydelen
synes ikke 4 ha noen direkle be-
tydning for arbeidsmiljpet. Sely
om det er en ganske betydelig

Willy Lichtwarck er
forskningsleder ved
senter for funksjons-
hemmede forskning |
Bodoe. Han er cand.
socien og disputerer
i host til dr.polit.

{Fole Tor Wisngs).

Johans Tveit Sandvin
er senior forsker ved
Nordlandsforskning
samt leder for ridet
for funksjonshem-
mede. Han er sosio-
log og dr.polit.

{Foto Tor Vismas)

misngye 1| BEidsvagfSalhus med
den sterkl inlegrerte organisa-
sjonsmodellen som der er inn-
fart, og selv om det er en stome
andel i denne bydelen enn i an-
dre bydeler, som mener af det er
behov for éndringer 1 miten tje-
nesten 1 bydelen er organiser
pi, si har ikke denne endringen
noen registrerbar pivirkning pi
hvordan arbeidsmiljpet 1 boli
gene oppleves. Dette  styrkes
ogsd ved at heller ingen andre
spirsmil som gjelder bydelen,
eller forholdet mellom bofelles-

skapet og bydelsadminisirasjo-
nen, synes 4 plvirke de ansattes
vurdering av arbeidsmiljoet.
Dette er interessant 1 forhold
til Molands (1999) undersgkelse
av fire kommuner som har valgt
ulike miler & organisere pleie-
og omsorgstjenesten pa. To av
kommunene i denne underse-
kelsen hadde walgt 4 «organi-
sere  ffengstene G0 wnviklings-
hemmede bdde formell og reelt
fl  kommunency sentrale  le-
defses, slik at tjenestene opd

fleve nivier fnngdr 1 en helhers

tekning hvor tilgiengelig kompe-
tanse eg rasionell vessursbruk
er systematisert». De to andre
kommunene hadde wvalgt wlike
segregerte. modeller.  Moland
sliir entydiz fast at de kontlikter
som ofte oppstir mellom grup-
per av ansatte, og som i hoved-
sak dreier seg om faglige venig-
heter om  arbeidsmetodikk,
ressurstildeling og fordeling av
arbeidspress og andre belast-
ninger coppherer langt pd vei

niir det samme persondaler vier

tienester bdde il eldve op rl
pavkisk wrviklingshenmmedes. De
arbeidsmiljpproblemer
finner Moland 1 det han kaller
«PU-gettos, Dette er forholds-
vis isolerte tjenesteenheter byg-
gel opp rundt hver enkelt grup-
pebolig for psykisk utviklings-
hemmede. Arsaken til dette er
bl.a. at gruppeboligen ikke stir 1
jevnlig kontakt med «moderor-
ganisasjonens, og at kommuni-
kasjonen dermed blir svak.
Dette finner altsd ikke vi, og
Muolands funn virker ogsid noe
underlige i forhold til de erfa-
ringer vi ser i Bergen. Selv om
vi ikke finner noen sammen-
heng mellom formell organise-
ring og arbeidsmiljs; synes det
klart at arbeidsmiljpet generelt
sett er aller best i Sentrum by-
del, som har valgt den mest «se-
gregertes  organisasjonsmodel-

starsie

len. Det er ogsd i sentrum at
kompetansen 1 persenalgrup-
pene  oppleves  klart  hayest,
mens filfredsheten med organi-
seringen er klart lavest i Eids-
vilg/Salhus, sem har valgt den
mest  integrerle  organisasjons-
lgsningen,

Det er selvsagt flere hensyn
som skal ivaretas ndr en skal
velge organisasjonslgsning, men
det oppleves ikke sannsynlig at
en integrert  organisasjonsles-
ning uten videre bedrer arbeids-
miljeet, slik Moland finner. Med
det noe ulike kompetansebehoy
som knytter seg il ulike typer
omsorgstjenester, virker det mer
sannsynlig — slik vi finner — at
de fleste gnsker 4 konsentrere
seg om det arbeid en har best
kjennskap ul. Det er heller ikke
urimelig at en mer differensiert
organisering gir bedre rom og
mulighet for faglig utvikling av
tjenesten, og for en mer indivi-
duell og stabil tjenesteyting,

Der er kun et av de sporsmil
som kan sies d ha med orgamse-
ring & gjgre, som har vesentlig
betydning for arbeidsmiljset,
nemlig hvor vidt den enkelte an-
satte fpler at hun eller han fir
den npdvendige opplelging og
veiledning 1 sitt arbeid. Dette
spersmalet  har  til  gjengjeld
sviert stor betydning, og styrker
det vi konkluderte med over.
Memlig at det er trekk ved ar-
beidsfellesskapet, og 1 dete tl-
fellet organiseringen av det fag-
lige arbeidet, som cr avgjerende
for hvordan arbeidsmiljset opp-
leves, Organisering og tilrette-
legeing for et godt faglig arbeid,
med oppfolgimg, veilledning og
muligheter for [aglip utvikling
og oppdatering, er det som ska-
per trivsel og falelsen av et godt
arbeidsmiljs. Vi har trukket den
konklusjon at defte i stor grad
peker pd betvdningen av le-
delse, Det er noe som ogsa be-
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kreftes i de intervjuer wi har
giort med ansatte i noen av by-
delene.

Ledelse, arbeidsmilje

og god omsorg

Vir analyse viser ogsd at det er
sporsmilet om hvorvidt genes-
teyterne har en felles opplatning
av hvordan arbeidet 1| boligen
bar drives, som har sterste be-
tydning. Ogsd vorderingen av
bemanningssifuasjon er av ve-
sentliz betydning. Jo bedre be-
manningen oppleves 4 vare, jo
bedre vurderes ogsi den faglige
ledelsen. En tredje faktor som er
sentral er antall beboere i bofel-
lesskapet, Desto flere beboere |
bofellesskapet, jo mindre tl-
freds er ansatte med méten ar-
beidet ledes pa.

Det er natwlig at det er en
sammenheng mellom ledelse og
bemanning. Knapphet pd perso-
nalressurser kan gjere det van-

skelig i prioritere den tid som er
ngdvendig til ledelse. Dette be-
kreftes ogsd fra de ledere vi har
intervjuet. Ogsa nar det gjelder
antallet beboere ma vi kunne si
at resultatet er som forventet;
Ferre beboere krever vanlig vis
mindre personale, noe som gir
bedre oversikt og sterre nerhel
mellom de ansatte. Det er heller
ikke vanskelig a forstd at enighet
om hvordan arbeidet ber legges
opp er korrelert med en positiv
vurdering av ledelsen;: Enighel
innebarer ofte et positive klima,
hvor alle opplever at de har inn-
flytelse, og alle drar i samme ret-
ning — samme retning som leder,
som jo har et formelt ansvar for
tilrettelegping av arbeidet.

Men selv om denne enigheten
i hvordan arbeidet bpr legges
opp; ofte er knyttet til en positiv
vurdering av ledelse, s har vi
funnet grunn til & peke pd al
denne enigheten ikke nsdven-
digvis garanterer for en god om-

sorg. Det er selvsagt avhengig
av hva en i personalgruppen er
enige om. Nir vi har funnet det
nadvendig & peke pa dette, som i
seg selv er ganske selvsagt, sdaer
det ogsi fordi denne enigheten i
en viss grad er knytret til om-
sorgsfaglige opplatninger som
det langt fra vil vere allmenn
oppslutning am. Vi har i siste
del av sperreskjemaet formulert
et sett av pédstander som de an-
satte er bedt om { ta stilling til.
D 0 pastandene som fér ster-
kest tilslutming fra de som har
svart, er de utsagnene som peker
sterkest mot likebehandling og
struktur, Det gjelder utsagnet
om at «def er viktig d ikke gigre
forskjell pa beboernes (37%),
og i enda stérre grad utsagnet
om at «det er viking af ansate
mgter den enkelte beboer pd en
kongekvent op likearter metes
(38%). Det er ogsi en signifi-
kant positiv sammenheng mel-
lom disse to utsagnene (21 #%%),

noe som betyr at de som er enige
i det ene, ogsd tenderer 4 viere
enig 1 det andre. Og  tilslat-
ningen il disse to ulsagnene er
begge positivt korrelert med
enighet i personalgruppa (hen-
holdsvis . 10* og . 11%), mens til-
slutming til wtsagn om al «bebea-
erme har for fiten konteofl over
sin hverdags, er negativt korre-
lert med enighet.

Poenget vi gnsker & fi frem
her, er at den betydning som
etighet, og en felles teoretisk
eller ideologisk basis for arbei
det; har for arbeidsmiljpet, trolig
er relativt vavhengig av hva
denne basis eller enighet inne-
holder. 1 en del bofellesskap er
denne enigheten knyttet til eta-
blering av relativt sterk grad av
forntsigharhet og struktur, gjen-
nom «atferdsanalytiske prinsip-
pers, «milretiet miljsarbeids,
eller stor grad av likebehandling
og ensretting av sambandlingen
med beboerne. Moen vil mene at
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likebehandling og en  sterk
strukturering av dagliglivet til
utviklingshemmede, ikke er i
triid med deres oppfatninger av
god omsorg, Likevel wil det
kunne vaere positivi kormelent
med opplevelsen av et godt ar-
beidsmilja.

Hovedkonklusjonen er der-
for, at siden det imtermne Fagmil-
joet, og det i skape en felles teo-
retisk basis for arbeidet, er si
viktig for 4 skape et godt ar-
beidsmilja, si bar Bergen kom-
mine, @ sitt arbeid med 4 videre-
utvikle og bedre arbeidsmiljset i
denne tjenesten, ngsi viere opp-
tatt av & definere noen felles
prinsipper for inneholdet 1 om-
sorgen. P den maten vil utvik-
lingen av arbeidsmiljget 24 hiand
i hiind med en milbevisst faglig
utvikling av tjenesten,

Forslag til tiltak for
4 bedre arbeidsmiljoet

Vi har understreket at det ikke er
vir oppgave & peke pd hvilke
deologiske  eller  metodiske
prinsipper som bgr styre om-
sorgsarbeidet 1 bofellesskapene i
Bergen, Det vir undersakelse
antyder, er imidlertid et behov
for & vie noe sterme oppmerk-
somhet fra kommunens side (il
selve innholdet | tjenesten, og til
hvilke overordnede faglige og
omsorgspolitiske prinsipper
kommunen gnsker skal ligge 1l
grunn for denne tjenesten. Be-
grunnelsen for det er for det Far-
ste den sterke betydning faglig
enighel og faglig oppfalging har
for arbeidsmiljoet 1 bofellesska-
pene, tilsynelatende vavhengig
av hva denne fagligheten og
enigheten bestir i. For det andre
et inntrykk av at det faglige ar-
beidet ikke har de beste vilkir i
omsorgstjenesten 1 dag.

Deet er viktig & henle ut den
gevinst for arbeidsmiljpet som
en sterkere og mer samlet faglig
satsing kan representere. Men i
der arbeider ber kommunens
faglige ledelse ha en sentral Ko-
ordinerende o  evaluerende
rolle, for & sikre at det samtidig
hidrar til en styrking av kvalite-

ten i omsorgen, en styrking som
kommer hele omsorgen til zode.
Vi har pekt pd at dette er en stor
appgave, som  forutsetler en
dpen og bred faglip debat. Vi
tror imidlertid at det & gi signa-
ler om hvilke forvenminger
kommunen har il omsorgens
innhold, og finne former & falge
dette opp internt i tjenesten, vil
representere en styrking av bade
arbeidsmiljget og av kvaliteten i
OIMSOTZEen.

Wi tror ogsi at det vil ha stor
effekt & redusere antallet bebo-
ere per bolig. Som mevnt har
Bergen relativt store bofelles-
skap. I tillegg til den direkte be-
tydningen antall beboere har for
vurderingen av faglig ledelse, s
har vi tidligers sett at det ogséd
phvirker bide vurderingen av
bemanningssituasjonen, og ikke
minst muligheten for & skape en
felles oppfatning om  hvordan
arbeidet bor drives, som vi har
sett har den sterkeste betyd-
ningen for vurderingen av le-
delse. Det vil ogsi ha betydning
i vurdere beboersammenset-
NIMEET MET NEYe,

Itillegg vil det ha betydning &
sikre et tilfredsstillende hayt
kompetansenivil, Her er virt mal
for antall vernepleiere per bolig
kun en indikasjon pd betyd-
ningen av kompetanse pi hay-
skoleniva, og vi vil ikke kunne
trekke den konklusjon at det
farst og fremst er antall verne-
pleiere som vil styrke den fag-
lige ledelse. Trolig er det minst
like verdifullt & ha en variert
kompetanse. Og fremfor alt er
det viktig 4 skape et klima for
faglig utvikling, og se til at den
enkelte ansatte fir den opp-
merksomhet, opplalging og vei-
ledning som vedkommende be-
hgver. Oppfelging og veiled-
ning 1 arbeidet er kanskje den
enkeltfaktoren som er aller vik-
tigst, Det forteller ikke bare noe
om det faglige fellesskapets be-
tydning. men ogsa om at detle er
et utfordrende og faglig sen
vanskelig arbeid, ikke minst
fordi en s ofte kommer i
klemme mellom ideclle mil og
ndvendige praktiske valg,

Funksjonshemmede
harn
0g «problemer»

Pressemelding fra Norges teknisk-naturviten-
skapelige Universitet, Trondheim

Sosialt arbeid rettet mot familier med funksjonshemmede
barn bar dreie hort fra et for ensidig problemlgsningsper-
spektiv basert pa tiltak, og dpne seg for et mer eksistensi-
elt perspektiv der «problemers representeter sider ved li-
vet som en ma forholde seg til og leve med,

Dette skriver forskeren Inger Marii Tronvoll 1 sin dok-
toravhandling ved Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet NTNU. Hun har sett pd brukermedvirkning
som samarbeidsform mellom familier med funksjonshem-
mede barn og deres kommunale hjelpere.

Arbeidet med & tilrettelegge og koordinere helhetlige
tjenestetilbud til barn har vart { mer enn ti dr, i trid med
tenkningen bak HVPU-reformen, de spesialpedagogiske
reformene og den generelle trenden med i desentralisere
offentlize tenester ned 1l det kommunale forvaltningsni-
viet. Tronvolls doktorgradsarbeid bygger pi en intervjuo-
undersgkelse av hvordan samarbeidet mellom familier
med funksjonshemmede barn og deres kommunale hjel-
pere fortoner seg «nedenfraxs. for de foreldre og hjelpere
som samarbeider.

Undersgkelsen viser at relasjonen mellom foreldre og
hjelpere avhenger av hjelpernes mite 4 forholde seg til
barnet pi. og at de anerkjenner barnet som en selvstendig
sosial person, Foreldrenes innsats er betydelig, og deres
perspektiv er ofte forskjellig fra hjelpernes. Konflikter
som kan oppstd, belyses i avhandlingen. som bidrar 6l &
kaste nytt lys over brukermedvirkning som samarbeids-
form.

Avhandlingen har tittelen «Bam, foreldre og de gode
hjelpere. En studie av bruker-medvirkning mellom fami-
lier med funksjonshemmede barn og hjelpere pd kommu-
nalt nivii», Den er utfart ved Institutt for sosialt arbeid,
NTNL, med professor Graham Clifford som hovedveile-
der.

Inger Marii Tronvoll er fra Stord i Hordaland. Hun ble
utdannet cand. socion. ved Universitetet i Trondheim i
1989 og har nd disputert for graden dr. polit. Hun er ansait
som amanuensis ved Institutt for sosialt arbeid, NTNL, og
vil viere forsteamanuensis etter godkjent doktorgrad.
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Kommune og frivillige organisasjoner:
Utfordringsfellesskap i den

Innledning

Siktemdlet med denne artikke-
len er i deafte kommunenes syn
pit samarbeid med lokalsamfun-
nets frivillige orgamsasjoner 1
den sosiale integreringen av
mennesker med psykisk uatvik-
lingshemming, Artikkelen er ba-
sert pd en undersekelse, utfort
av Einar Vetvik og Per Gunnar
Disch  wved Diakonhjemmets
hegskolesenter, i 1995, En bre-
dere framstilling av undersekel-
sen er gitl 1 hovediagsoppgaven
til Per Gunnar Disch (Disch
1998,

Reformen for mennesker med
psykisk utviklingshemming ble
iverksant fra 1.1.91. Reformens
hovedmalsetting er 4 bedre leve-
kir for alle mennesker med psy-
kisk utviklingshemming og gi
mulighet for pki delakelse i
samfunnet, bade psykisk og so-
sialt (Otprp. nr. 49 (1987-88)).
Milet med integreringen er at

Underspkelser viser at fri-
tiden har sterst betydning 1 ar-
beidet med & bedre psykisk ut-
vikhngshemmedes sosiale re-
lasjoner (Nordling m.fl, [993),
Falgeliz blir kvaliteten pa fri-
tidstilbudene vesentlig,

Problemstilling

og datagrunniag

Sett i lys av de statlige intensjo-
ner som ligeer Gl grunn knvitet
til den sosiale integreringen vil
vi i denne artikkelen belyse fol-
zende problemstillinger:

« Kommunenes vurdering av
sine behoy og sine muligheter
for samarbeid med frivillige
OrZAniSasjoner,

s Kommunenes rapport om det
faktiske samarbeid med frivil-
lige organisasjoner.

# Hvordan samsvarer vurde-
ringen av behov med den fak-

vermne var helse- og sosialsjefer
og koordimatorer for funksjons-
hemmede. Andre svargivere var
avdelingsledere innen pleie og
omsorg eller kulturkonsulenter.
I hovedsak er det slik at helse-
og sosialsjefene har svart i de
mindre kommuneng, mens koor-
dinator for funksjonshemmede,
avdelingsledere eller kulturkon-
sulenter har svart 1 de store
kommunene.

Kommunenes vurdering
av behov og muligheter
for samarbeid

| fplge Stortingsmelding nr. 47
(198919907 har kommunen
plike til & ivareta kultur- og fri-
tidssektoren i forhold 6l den
sosiale integreringen av men-
nesker med psykisk utviklings-
hemming., Ser kommunene de
frivillige organi-

for arbeidet kommunene 1 1995
mer aktivt med den sosiale inte-
greringen. Dette arbeidet kan for
mange kommuner ha fort til en
storre forstaelse for, og gket syn
for frvillige organisasjoners inn-
sats | den sosiale integreringen.
En annen drsak kan veere at den
[ysiske integreringen oftest har
firt il en mer anstrengt kommu-
nal pkonomi som igjen fordrer
gkt kreativitet, omstilling og
storre satsing pd frivillige orga-
TISASJONEE.

Ser man pi sammenhengen
mellom behovet for frivillig inn-
sats og den kommunale gkono-
mien, finner vi at jo dérligere
kommunens skonomi er;, dess
oftere meldes behovet for frivil-
lig innsats.

Korrelasjonskoffisienten gam-
ma viser 0.2 og sammenhengen
er signilikant. Kontrollerer vi

dette 1 forhold il

alle skal feve i lokalsamfunnet
ut fra egne forutsetninger. Dette
innebazrer bide fysisk og sosial
integrering 1 kommunene. Den

fysiske integreringen er et mid- er en
del for & oppnd

59 Malet med
integre-

sosial integrasjon.
De statlige in-
ringen er at

lensjonens oM
den sosiale inte-
greringen  finner

tiske situasjonen ndr det gjel-
der samarbeid?

Datagrunnlaget for artikkelen
sperreskjemaunndersa-

kelse med Y4 av
landets  kommu-
ner, Dette utval-
get ble supplert
med 33 verts-
kommuner for

sasjonene som en = kommunestorrel-
medspiller i dette ’ En arsak sen finmer vi at
arbeidet? til dEt store kommuner

faoav kommu- har oftest stort
nene svarer at de okende behov behov for frivil-

har meget stort /
stort  behov  for
frivillig innsats i
arbeidet med den
sosiale  integre-
ringen. Ved en
tidligere under-
sgkelse av  det

for bruk av fri-
villige organi-
sasjoner kan
vaere at den
fysiske inte-
greringen var

lige. Dette kan ha
sin arsak i at store
kommuner  har
flere brukere og
el mer mangfol-
dig fritidstilbud.
Pid  spersmaél
om hvordan kom-

vi bla. i nou alle skal leve i senwralinsiitusio-
1985:34,  Swr-  |okalsamfun- ner innenfor
tingsmelding nr. HVPL, samt 2

67 (1986-87) og
Stortingsmelding
nr 47 (1989-90.) 1
dokumentene blir
det understreket al mangel pid
meningsfull fritid kan Ffore til
ensomhet og isolasjon selv om
kvaliteten pa kommunale tjenes-
ter er god. Det blir ogséd pipekt
betyvdningen av kommunal til-
retielegging for & bedre til-
gangen til de alminnelige kul-
turtilbudene i kommunen.

net ut fra egne
forutsetninger.

kommuner med
over 20000 inn-
byagare fra hvert
fylke,

Hensikien med tulleggsutval-
gene var # fa et bredere bilde av
situasjonen 1 kommuner med
mange brukere. Vi fikk en svar-
prosent péd 83, noe som er meget
tilfredsstillende oz en indika-
sjon pa stor interesse 1 kommu-
nene for undersekelsens tema.

Hovedtyngden av  svargi-

samme utvalget
(Vewvik og Hem
1993) svarer un-
der 40% av kom-
munene at beho-
vel var megel stort / stort for
frivillig innsats.

Dette viser en kraftig gkning
av behovet for frivillige organi-
sasjoner fra 1993 — 1995,

En arsak til det gkende behov
for bruk av frivillige organisa-
sjoner kan veere at den fysiske
integreringen var kommet mye
lenger 1 1995, enn i 1993, Der-

kommet mye
lenger i 1995,
enn i 1993,

munene ser pd
muligheter for &
rekruttere frivil-
lige svarer 41%
av kommunene at
de ser megel pode / pode mulig-
heter for & rekrutiere, 41% ser
visse muligheter mens 17% ser
sma muligheter for & rekmutters

frivillige organisasjoner som
medspillere 1 den sosiale inte-
Sreringen.

Dette viser en markert for-
skjell pa behov (74% ) og mulig-
heter (419 for rekruttering. Det
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0g
«call for papers»

Velkommen til landsomfattende fagkonferanse med fokus pa:

Dialog
Praksisfelt — forskning

Konferansen er lagt opp ut fra tanken om at
fagfelt og forskning gjensidig kan tilfore
hverandre nye idéer og fruktbar kritikk

5.-7. APRIL 2000
BERGEN KONGRESSENTER

MALGRUPPER:
Alle som arbeider med utviklingshemmede:

Ledere og fagpersonell 1 kommunale tjenester og spesialisthelsetjenester.
Ansatte 1 utdanningsinstitusjoner og forskningsmiljg, kompetansesentra,
tilsynsmyndigheter, SORs medlemsorganisasjoner samt helse- og
sosialpolitikere.
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Formal
Samordningsradet SOR er en paraplyorganisasjon som mottar stgtte fra Sosial- og helsedepartementet til a
giennomfpre konferanser med faglige og sosialpolitiske problemstillinger som angar til utviklingshemmede.

SOR arrangerer 5.—7. april 2000 den arlige Fagkonferansen i Bergen ut fra tanken om at fagfelt og forskning
giensidig kan tilfgre hverandre nye ideer og fruktbar kritikk. Konferansen vil ha praktisk nytteverdi for plan-
leggere, ledere og omsorgspersonell som yter tjenester til utviklingshemmede.

Konferansen skal vere et kunnskaps- og leringstorg som organiseres gjennom plenumsforedrag og en rekke
parallelle fordypningsforedrag / workshops pa konferansens hovedtemaer som blant annet omfatter:

=% Den gode praksis — eksempler/og erfaringer fra praksisfeltet
=t Forskningsnyheter

=» Forskningsetikk

= metodevalg

== metodeutvikling

= Dialog praksis - forskning

Kirke- utdannings- og forskningsminister Jon Lilletun kommer og holder dpningsforedraget med tittelen
«Forskningens frihet — Forskningens forplikielsers.

Landets mest sentrale forskningsmiljp innen vart felt blir dessuten sentrale akterer under konferansen. Med
dette som utgangspunkt utfordres kommunene, spesielt helse og sosial-, kultur- og skoleetat til a bidra med
gode eksempler og erfaringer fra sin hverdag.

Utferlig program utarbeides og sendes malgruppene januar/februar 2000,

Hva vil arrangementet koste?

Konferanseaveift: kr 2.100,—.

Hotellovernatting i enerom kr. 2350, for 2 d@gn inkl. frokost. lunsj, kaffe. lokalleie og administrasjonskosi-
nader. For en person 1 dobbeltrom er prisen kr. 1920.—

Dagpakkepris for ikkeboende for hele konferansen (3 dager): kr. 900,— inkl. kaffe, lunsjer og lokalleie samt
administrasjonskostnader.

Ved forhindspamelding innen 20). desember 1999 sparer du 350 kroner av konferanseavgiften.
Husk Berg-Hansen Reisebureau Agder vil kunne bidra med sterkt rabatterte priser pa fly.

Nir arrangementet legges i Bergen, er det fristende 4 minne om Bergens omfattende kultur-tilbud, hvor det lett
lar seg gjore 4 kombinere det hyggelige med det faglige.

Kurs- og Informasjonsutvalget:

Leder i SOR, direktor Tor Visnes, Habiliteringstenesta for vaksne funksjonshemma, Hordaland,
leder av SORs Forskningsfond, psykiater Ingrid Lycke Ellingsen, Buskerud, ridgiver Inge Ovesen,
Sosial- og helsedepartementet, sykepleier/aromaterapeut Eli Stilesen, Vest-Agder Sentralsykehus,
hegskolelerer Margaret Berntsen, Hpgskolen i Bergen og generalsekreteer Tormod Mjaaseth, SOR



«Call for papers»

SOR inviterer med dette nordiske miljger som driver med forsknings- og utviklingsarbeid og akterer i det
aktive praksisfelt til & sende inn forslag til presentasjoner. Bruk vedlagte skjema. Det er ogsa anledning til a
sende inn skjemaet om du gnsker a foresld andre bidragsytere.

«Call for posters»
Noen presentasjoner egner seg bedre til 4 bli presentert i plakatform, som videopresentasjon eller fra data-
skjerm, nermere definert som eksempler pa posters.

Arrangoren vil ogsa legge til rette for utstillere og forlag samt demonstrasjon av moderne informasjonstekno-
logi. Vi vil fokusere pd produktenes innhold og utforming og velge produkter som har stor relevans for brukere
og fagpersoner innen vart felt.

SOR vil under konferansen dele ut en pris for beste presentasjon.

Frist for innsendelse: 6. desember 1999
Materiale sendes til: SOR — Hamreheta 17
4631 Kristiansand — Fax 38094173 E.post: sor@sor-nett.no

Innledere 1 de parallelle sesjonene gis etter avtale Im konferanseavgift, samt tilskudd il reise og opphold med
inntil kr 1750,

SORs Kurs- og Informasjonsutvalg vil foresta utvelging av innsendte presentasjoner. Utvalget vil knytte til
seg aktuelle ressurspersoner under prosessen.
Tilbakemelding til innsendere vil bli gitt primo januar 2000.

SOR gnsker # bidra til dokumentasjon av innholdet pa konferansen, Manus av foredragene blir samlet inn for
presentasjon i tidsskriftet Rapport.

Forhandspamelding som deltaker:

Onsker du a spare 350 kr. av konferanseavgiften, benytt da vedlagte pameldingsslipp og send den innen
20). desember il

BERG-HANSEN REISEBUREAU AGDER AS

Konferanseavdelingen, Postboks 789

4601 Kristiansand Fax 38122161, TIf3812 2160

1 Ja takk, jeg vil melde meg pa fagkonferansen 5. — 7. april 2000, Bergen Kongressenter.

Etternavn: Fornavn: Tittel:

Arbeidssted: Tlt.: Fax:

Adresse arb.sted:

Postnr. og sted:

Jeg bestiller overnatting pa hotellet fra til enkeltrom

i delt dobbeltrom med:




C-BLAD ™=

Hamreheia |7

4631 Kristiansand
Fax: 38 00 41 73
E.post: sor@ sor-nett.no

Foredragsholder/kontaktperson: Adresse: TIf. — Fax — E-post

@vrige bidragsytere:

Type bidrag:  Forelesning [ Presentasjon - Poster 'J Annet

@Onsket presentasjonstid: Minimumstid:

Arbeidstittel prosjekt:

Naermere beskrivelse (benytt plassen innenfor rammen):

SORs medlemsorganisasjoner: Fellesorganisasjonen(FO).Norsk Laererlag(NL).
Norsk Sykepleierforbund (NSF), Norsk Helse- og Sosialforbund(NHS),
Kommunalansaties Fellesorganisasjon(KFO). Landsforbundet for Utviklingshemmede og
Pargrende(LUPE), Norges Rpde Kors, Norges Kvinne- og Familieforbund(K&F),
Redd Barna, Stiftelsen Hjemmet for Dgve, Landsbystiftelsen, Diakonistiftelser, Stpttelag,
Senter For Mental Retardasjon(SMR)
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sosiale integreringen?

er derfor inléressanl 4 se nier
mere pa hvordan  kommuner
med stort behov ser pa mulighe-
ter for rekruttering.

40% av kommunene med me-
et stort/stort behov for frivil-
lige organisasjoner ser smé mu-
ligheter for rekruttering. 32% av
kommunene meid stort behov for
frvillig innsals ser store mulig-
heter for rekruttering,

Det viser seg at kommunenes
gkonomi  er avgjorende for
hvordan kommunene ser pa mu-
ligheter for rekmitering. Kom-
muner med god shkonomi ser
storre muligheter for rekrutte-
ring enn kommuner med dérlig
gkonomi. Dette kan ha sin drsak
i at kommuner med pod oko-
nomi i stgrre grad har mulighe-
ter til & statte tiltak og investere
i personell.

Kommunens faglige
tilrettelegging og
okonomisk stette til de
frivillige organisasjonene
i arbeidet med den
sosiale integreringen

I offentlizge dokumenter som
omhandler reformen  hlir det
presisert at de frivillige organi-
sasjonene ikke boar overlates til
seg selv 1 arbeidet med den sosi-
ale integreringen. [ Stortings-
melding nr. 47 (1989-90) 5. 16
finner vi felgende uttalelse:

«Lag og foreninger md in-
formerast og motiverast Gl
d drive verksemda si slik at
agsd menneske med psy-
kisk urviklingshemming vil
ha glede av a delta. Kom-
munane ber vise velvilje
overfor dei Kubbane som
engasjerer seg 1 arbeidet
med menneske med psykisk
bidde
med oppstarfingsiilskon og
melr permanente Niskots, »

utviklingshemming,

Einar Vetvik er dosent
og rektor ved Diakon-
hjemmets Hoyskole.
Han har tidligere vaert
forskningsleder ved
Diaforsk og har vaert
med i en rekke
prosjekt som angar
giennomforingen av
HVPU-reformen.

Tor Vignes)

Per Gunnar Disch er
sosiolog og forsker
samme sted, og har
som sine hovedinter-
esseomrader kommu-
nal helse- og sosial-
sektor, frivillige
organisasjoner og
diakomni.

(Fofo Tornn Omimnd).

Pi spprsmil om maten kommu-
nene stetter de frivillige organi-
sasjonene svarer 39 ay de 176
kommunene. Kommunene opp-
gir at de stgtter organisasjonenc
bide direkte og indrekte eller i
en kombinasjon av dette. [ de
fleste av kommunene fir organi-
sasjonene en direkie gkonomisk

statte til sitt arbeid, mens andre
kommuner gir indirekte stptte |
form av stptie til lederopplering
ete.

Dette tallene er antakelig la-
vere enn det som er reelt. Det er
grunn ul & fro at
enkelte kommu-

sentligste tilbudet de kan gi or-
EANISASJONENE,

Faktisk samarbeid

Ay kommuner som oppgir at de
har et megel stor
! storl behov for

ner som gir indi- , Kommu- frivillige er det

rekte ghonomisk nene har bare 21% som i

kompensasjon = stor orad har for-
pensasion . ylike syns- Biae

ikke har sett pd skt & FA onl et

dette som en ako-
nomisk  kompen-

punkter pa
hvordan det

samarbeid med
frivillige organi-

sasjon. For de  glminnelige sasjoner.

fleste av disse = = Dette indikerer
5 integreringsar siizh
kommunene er en lav -aktivitet

gkonomisk Kom-
pensasjon en vik-
tig utlgsende fak-
tor for frivillig
innsats i arbeidet
med den sosiale integreringen.
swerlig gelder dette for store
kommuner.

Likevel er det grunn Gl & tro
at mange kommuner ikke gir
noen ekstra statte til de frivillige
organisasjonene i den sosiale in-
legreringen,

Enkelte kommuner oppgir al
de stiller betingelser, i form av
kontrakt og rapporter, til organi-
sasjonene for den skonomiske
bistanden som
vies,

Vi stilte ogsé
spursmdlet  om
kommunene gir
faglig veiledning
til frivillige or-
ganisasjoner som
driver arbeid
knyttet til den
sosiale  integre-
ringen. 47 av 176
kommuner svarer at de gir fag-
lig veiledning. Det er i stor grad
mindre kommuner som ogsf gir
utrykk for at gkonomicn er dir-
lig. Kommuner som ikke kan bi-
dra ekonomisk ser muligens
faghg oppfalging som det ve-

beidet organi-
sasjonene ut-
forer fungerer.

,, Vi fikk en
svarpro-
sent pa 85,
noe som er
meget tilfreds-
stillende

kommunenes
side overfor de
frivillige organi-
sasjonene,

22% av kom-
muneng har i meget stor grad /
stor grad forsekt 4 £ il et sam-
arbeid med de frivillige organi-
sasjoneng. Ser vi nermere pi
forholdet mellom forsgk pi a fi
til et samarbeid og meget stort |
stort behov for frivillige organi-
sasjoner finner vi at 23% av de
somm har behov har forsekt 4 fi
til et samarbeid.

Pi spgrsmil om i hvilken
grad kommunene konkret sam-
arbeider med de
frivillige organi-
sasjonenc svarte
5% 1 stor grad,
42% 1 noen grad,
39% i mindre
grad og 13% 1 hi-
ten grad

D fleste svar-
giverne  Oppgir
mangel pa kapa-
sitet, kunnskap og
interesse i kommunen som ho-
vedirsaken til at en ikke samar-
beider mer med de frivillige or-
ganisasjonens,

Kommunene oppgir flere or-
ganisasjonstyper de samarbeider
med om den sosiale integre-
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ringen. Kommunene som sam-
arbeider med frivillige organisa-
sjoner oppgir idretislaget som
en viktig partner (79%:), Det kan
skyldes at Norges Idrettsfor-
bund har satset aktiv pa idretts-
arbeid for mennesker med psy-
kisk urviklingshemming over
flere ér,

Etter idrettslagene finner vi
hrukerorganisasjoner slik som
handikaplag og andre helseor-
ganisasjoner (17%)

Moe overraskende er det at
kommunene nesten ikke oppgir
samarbeid med religigse organi-
sasjoner. Det er rimelig & anta at
samarbeidet med Den norske
kirke er mer omfattende enn det
som kommer fram i denne un-
derspkelsen. Dette fordi Den
norske kirke kanskje ikke for-
stis som en frivillig organisa-
sjon og derfor ikke tas med.

Svert fa (7% ‘av kommu-
nene oppgir at de samarbeider
med kulturorganisasjoner shik
som, musikk, teater og kunst. 1
dette ligger det nok en utfor-
dring for organisasjonene i ar-
beidet med & lage spesielt tilret-
telagle ulbud for mennesker
med  psykisk  utviklingshem-
ming.

Kommunene har ulike syns-
punkier pd hvordan det alminne-
lige integreringsarbeidet organi-
sagjonene utferer fungerer. Tall
fra 1993 underspkelsen viser al
79% mente at det alminnelige
integrerte fritidstilbuder fra de
frivillige organisasjonene fun-
gerte noe utilfredstillende [ e
tilfredsstillende, mens 21%
mente det fungerte meget tl-
fredsstillende / tilfredsstillende
(Vetvik og Hem 1993). Tall fra
1995 viser at 53% mener al det
alminnelige integrerte fritids-
tilbudet fra frivillige organisa-
sjoner fungerer noe utilfreds-
tillende [ lite tilfredsstillende.
33% mener arbeidet fungerer
megel tilfredsstillende / tlfreds-
stillende, 15% er usikre pa kva-
liteten.

Ser vi disse tallene 1 sammen-
heng finner vi en utvikling i en
mer positiv retning. Dette kan
skyldes at kommunene nd har

Foran Einar Vetvik og Per Gunnar DIsch. iFoto: Asie Finnssits).

fiitt en bedre oversikt over ulike
tilbud fra organisasjonene og
brukerne nd har funnet seg mer
til rette i organisasjonene.

Analyser viser at et flertall av
de som synles det integrerte tl-
budet fungerer noe utilfredstil-
lende [ lite tilfredsstillende ogsi
har problemer med rekrutiering
og det & skape et godt samar-
beidsklima i forholdet til organi-
sasjonene.

33% sier at organisasjonenes
tritidstilbud ~ fungerer meget
godt / godi. Data viser at de
kommuner som har Iykkes 1 re-
kruttering og samarbeid oftest
mener at fritidstilbudet fra orga-
nisasjonene fungerer godt.

Kommunenes erfar-

inger og vurderinger

av samarbeidet
Kommunens erfaringer i samar-
beidet med de frivillige organi-
sasjonene er delt, 46% oppgir at

erfaringen har vaert meget god /
god, mens 55% mener den har
viert noksd god [/ dérlig.

Disse tallene viser at erfa-
ringen i samarbeid med frivil-
lige orpanisasjoner er panske
positive. Store kommuner har
hatt den beste erfaringen i sam-
arbeidet med frivillige organisa-
sjoner mens mellomstore kom-
mungr har hatt den dirligste.
Kommuner med dirlig erfaring
begrunner det med mangel pa
ressurser og lite modenhet i for-
holdet mellom kommunen og
organisasjonene. Andre hevder
at organisusjonene vegrer seg
mot & integrere mennesker med
psykisk utviklingshemming i
deres virksombhet,

Samholder vi muligheter for
rekruttering med erfaringer med
bruk av organisasjonene, finner
vi at der det er gode muligheter
for rekrottering, er ogsd erfa-
ringene med bruk av organisa-
sjonene gode,

Et viktig aspekt for & fi til en
kulturell integrasjon i kommu-
nene kan derfor vere en starme
oppmerksomhbet omkring sam-
handling- og interaksjonsaspek-
tet 1 organiseringen  mellom
kommunen og de frivillige orga-
nisasjonene,

Offentlig og frivillig virk-
somhet — et utfordrings-
fellesskap?

I arbeidet med den sosiale inte-
greringen av  mennesker med
psykisk utviklingshemming ser
mange av kommunene pd sam-
arbeidet med lokalsamfunnets
frivillige organisasjoner som en
viktig strategi uansett gkono-
misk sitnasjon. For kommuner
med dirligere gkonomi kan en
naturlig konsekvens vare en
vkende satsing pd frivillip inn-
sats 1 arbeidet med den sosiale
integreringen, for & veie opp for
manglende ressurser. Det gir
grunn til & tro at et sterkere
samarbeid mellom kommunen
og de frivillige organisasjonene
kan gi wvelferdssamfunnet et
sterkere utviklingspotensiale pd
sikt, selv om noen er skeptiske
1] detne,

Undersgkelsen  antyder e
mulige forutsetninger for i eta-
blere en funksjonell samhand-
ling mellom kommunen og de
frivillige organisasjonene:

* Narhet/opplalging
» Tilhorighet
& Ansvarlighet,

36 kommuner oppgir at de har
Ivkkes med rekrutteringen og i
dag samarbeider meget godt /
godt med organisasjonene i den
sosiale  integreringen. Ser wvi
nermere pd kommentarene {ra
disse kommunene har de gjen-
nomgaende felles trekk: De har
klart & skape et samarbeidsfor-
hold som inneholder disse tre
forutsetningene,

Giennom nerhet og opplal-
ging har de klart 4 skape en god
dialog.

Gijennom  opplering,  pro-
blemlgsningsfellesskap og opp-
merksomhet har de klart & gi
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organisasjonene en viktig til-
harighet 1 forhold til lokalsam-
funnets felles oppgaver.

Gjennom  samarbeid og ut-
veksling avy erfaringer pa godt
og vendt og giennem gkono-
misk bistand har kommunene
bidratt til ogsd 4 ansvarliggjere
greganisasjonene 1 arbeidet med
a etablere gode og trygge sosiale
nettverk | kommunene.

En foruisetning for at defie
skal lykkes pd sikt er at den
kommunale og frivillige innsat-
sen hlir koordinert pd en slik
midite at de ikke overlapper hver-
andre eller at enkelte omsorgs-
behov ikke blir imetekommet
verken ay det frivillige eller of-
fentlige hjelpeap-
parat. Et slikt ar-

semplene er mange fra kommu-
ner som ikke klarer & folge opp
de nltak som er nedfelt 1 vel-
ferdsstatens prinsipper.

Ser vi neErmere pd utvik-
lingen av frivillige organisasjo-
ner lokalt ser en tendenser il en
ekning av organisasjoner som i
stor grad arbeider for egne med-
lemmer. Formilet for disse or-
ganisasjonene blir i mindre grad
& arbeide for andres inleresser
(Kuhnle og Selle 1990). Det kan
viere et tankekors at dersom en
pkende grad av satsing pa frivil-
lige organisasjoner ikke i den
grad en kunne forvente frigjer
solidariske krefter i arbeidel. Pi
den annen side bor det vurderes

om ikke de fri-
villige orzanisa-

beid forutsetter at ,, Tradisjo- sjonene  kunne
det uarbeides en nelt er gjare mere for 4
kommunal  poli- kommunen rekruttere  men-

tikk for hvordan
en kan utnytte og
samordne  ressur-
sene. En slik koor-
dinering ma nd-
vendigvis fere il
et mer formalisert

verken god pa
a arbeide
tverretatlig
eller a samar-
beide med

nesker med psy-
kisk uwtviklings-
hemming &om
medlemmer.

Ut fra det som
her er nevnt er
det grunn til 4 se

samarbeid mellom  jlokalsamfun- kommunen og
k}qn_myun:n og d¢ nets I‘rivillige e _frivi_llige or-
frivillige organisa- ganisasjonene 1
sjonene  (Lorent- u_rganlsa- arbeidet  med
zen 1996), Sjoner. den sosiale inte-
I dette arbeidet greringen som et
er det viktig A utfordringsfel-

veere klar over frivillige organi-
sasjoners  begrensninger. Den
frivillige arbeidsinnsatsen som
organisasjonene yter 1 form av
omsorg er hegrenset og sdrbar
fordi det ikke er noe apparal
som har det formelle ansvarel
For at tiltak varer ved (Lorentzen
1988). Kari Wiernes ( 1986) hev-
der blant annet at de frivillige
organisasjonenes tilbod ikke tl-
[redsstiller kravet nedfelt 1 vel-
ferdsstatens prinsipper om lik-
het og tlgjengelighet. Her
ligger kanskje den viktigste for-
skjellen pd tjenester utfar av
frivillige organisasjoner og det
offentlige. Det som Wemes
hevder er likevel en sannhet
med modifikasjoner. [ praksis er
denne forskjellen ikke sa stor
som ideclogien skulle tilsi. Ek-

lesskap. Utfordringsfellesskapet
ligger i at begge parter pd wlikt
nivi har ansvaret for 4 drive sin
virksomhet til beste for innbyg-
gerne i lokalsamfunnet. 1 utfor-
dringen med den sosiale integre-
fdmgen  av - mennesker  med
psykisk utviklingshemming, har
kommuner og frivillige organi-
sasjoner mulighet til & komme
nermere hverandre og arbeide
sammen om de utfordringer lo-
kalsamfunnet gir. Et shik samar-
beid kan ogsd gi viktige kunn-
skaper om hvordan en gkal
kommunisere og tilretielegge
for el samarbeid ogsd pi andre
omrader. Gjennom et fellesskap
kan en sti sterkere ved at en ska-
per muligheter for deltakelse og
medvirkning i gjennomferingen
av lokale felles oppgaver.

Konklusjon

En synlig tendens 1 hele vin
materiale viser at jo mer konkret
en blir i forhold til samarbeid
med de frivillige organisasjo-
nene jo lavere er akliviteten i
kommunene. 74% meldte meget
stort { stort behov for frivillig
innsats 4 1% sid meget gode mu-
ligheter for & rekrattere, 21%
har stor grad forsekt & rekruttere
og 5% samarbeider 1 stor grad
med organisasjonene.

Dt er grunn til & tro at det er
flere som per i dag samarbeider
med frivilhge organisasjoner
enn da milingen ble foretatt.
Flere kommuner som hadde lite

samarbeid med organisasjonene |

gnsket & bruke disse mer aktivt
ettethvert som kommunen b
bedre oversikt over ulike behow,
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Hjerne — atferd —

Angivelig forekomst av psykia-
triske vansker blant utviklings-
hemmede vanerer i ulike under-
spkelser mellom 10 og 80 % !

Det finnes ingen enkle tester,
blodpraver eller andre undersp-
kelser som direkie bekrefter en
psykiatrisk  diagnose.  Psykia-
triske diagnoser kan bare stilles
nar en har utelukket en rekke
andre tilstander som kan gi lik-
nende syvmptomer eller avvik,
Dt viktigste verkley for 4 diag-
nostisere psykiatriske tilstander,
er det persomen sely uttrykker
verbalt.

Mennesker med kommunika-
sjomsvansker stir alltid 1 fare for
i bli feil-tolket og man fristes til
& ta snarveien fra et psykiatrisk
liknende sympiom til en psykia-
trisk diagnose, med pifelgende
bebandling. Noén ganger har
man flaks og treffer riktig, ofte
er diagnosen feil, behandlingen
uvirksom eller direkte skadelig.
Pi grunn av behandlingens uspe-
sifikke karakier, tar det tid for
feilene avdekkes. Konsckvensen
er at plager forlenges og mye tid
og ressurser gdr med for 4 rette
opp felgene av snarveien som
viste seg i vaere en blindvei,

Frontallapp-modellen
Frontallappene utgjer ca 40 %
av hjermens volum og har med
kontroll, vurderinger, valg og
iverksettelse av programmer for
atferd, Frontallappene har der-
med med vir oppfersel 4 gjore
og er milomride for oppdra-
gelse og sosial lering, Her dan-
nes styre-programmer for iverk
settelse av riktig atferd il rett tid
og | reit situasjon. Frontallap-
pene er den del av hjernen som
senest er ferdig utviklel, noe
som forklarer at vi kan «vokse
av osse en god del umoden og
ukontrollert  atferd  etterhvert
S0 drene gir.

Ivar Mashle er avde-
lingsoverlege ved
Habiliteringstenesia
for vaksne funksjons-

hemma i Hordaland
og har siden 1981
arbeidet med men-
nesker med psykisk
utviklingshemning.
Han har i de senere
drene seerlig veert
opptatt av en differen-
sialdiaghostisk og
flerfaglig tilnserming
til metodisk habili-
teringsarbeid.

{Folo Tor Vismnes L

Skader eller funksjonsforstyr-
relser i frontallappene medfarer
nedsatt demmekraft og planleg-
gingsevng, urealistiske ambisjo-
ner og begrenset innsikl. Av-

Frontallappene er invelver
ved psykiatriske tilstander som
depresjon, schizofreni, manisk
depressiv lidelse, tvangslidelser,
hyperaktivitet og demens.

Dette medfarer at det forelig-
ger en betydelig overlapping av
symplomer som skriver seg fra
noksi ulike prosesser.

Frontallappene skal
balanserte vurde-
ringer og valg i
forhiold Gl indre

glere

selvstimulering 1 form av repe-
terende atferd som rugging etc,

Differensialdiagnose

steg for steg

MNoen stikkpraver i1 felleskatalo-

gen viser at det knapt finnes det

medikament som ikke kan ha bi-

virkninger som pavirker sentral-
nervesystemet. En
rekke sykdommer
har direkie og in-

og yire impulser ,, Mennes- direkte  pavirk-
og stimuli, Blir ker med ning pi hjernen
de yre stimuli  pammunika- og mange tilstan-
for sterke som . der  Som gir
ved overstimule- 5]‘)“5“3"5‘[&!‘ smere cller ube-

ring, kan frontal
lappene  ikke
holde denne ba-
lansen oz kan da
begynne 4 svinge
melom forskjel-
lige sinnsstemninger og eventu-
elt iverksette et uhensiktsmessig
atferdsprogram, jamisr barn p

Julafien etter gave nr 20. Her mi

en huske at i stresssammenheng
er summen av en glede styrke to
g en sorg styrke minus to ikke
lik null, men fire. Ukjente og
uforutsene hendelser teller dob-

hengig av lokalisasjon, sees belt i stressregnskapet, Det vil
forskjellige kom- ogsa vere slik at
hinasjoner av dir- om frontallap-
lig impulskontroll pene har et wtil-
med ukritisk eller , Atferden strekkelig antall
agpressiv atferd styreprogram for
serlig 1 ustruktu- kan da atferd, kan et

[Erte SAmmen-
henger, eller til-
taksloshet og
manglende evne
til a omstille seg
og endre fokus og
strategi nir det behgves.
Utviklingshemming er oftest
el mesultat av en difTus hjerne-
skade, og det skal derfor godt
gigres om  frontallappene ikke
har fitt en symptomgivende
funksjonsnedsetielse.

lett bli bisarr
og uforstaelig
for andre.

uegnel program
bli iverksatt nd
personen blir sul
ovenfor oppga-
ver eller krav han
elter hun ikke
mestrer eller helt forstar, Atfer-
den kan da lett bli bisarr og ufor-
staeliz for andre.

Pi den annen side kan en un-
derstimulert frontallapp koble
ned, og personen hengir seg da
til indre atferd som for eksempel

star alltid i
fare for a bli
feil-tolket

hag kan fore til at
det iverksettes
programmer  med
udnsker  atferd,
sierlig hos perso-
ner med nedsatt
evne til & forklare og finne mer
adekvate lgsninger pd ubehag.

Det er derfor rimelig & starte
med en ngyaktig biologisk gjen-
nomgang, ogsd fordi dette ikke
trenger & ta si lang tid, og fordi
et funn her kan vere lgsningen
som gigr videre utredning ungd-
igvendig. Hopper en forbr dette
trinn, kan en arbeide i drevis
med & atferdsendre eller psykia-
trisk medisinere en betennelse,
en svulst, epilepsi, forstoppelse
eller diirlig tilpasset fotgy, for
bare & nevne noen tilstander.

Som en hovedregel finner
man bare det man leter etter, og
ovenstiende er ment som en
veiledende liste. P de enkelie
underpunkier finnes der sjekk-
lister hvor man kan ta stand-
punkt til om en tilstand er ute-
lukket, mulig; bar utredes eller
sikker, og om tilstanden i sé fall
kan forklare hele eller deler av
symplomene,

Dersom  biologiske forhold
ikke gir svaret, blir neste punkt
en n@yaktig analyse av atferdens
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psykiatri

forutsetninger og forsterknings-
betingelser. Blant annet MAS
(Motivation Assesmenl Scale)
kan viere et nyttig verktpy her,
Er atferden fortsatt helt eller
delvis uforsticlig ber en gl vi-
dere med en psykiatrisk vurde-
ring.

Hos lett utviklingshemmede
ber en kunne ha nytte av vanlig
psykiatrisk diagnostikk 1 for-
hold ti] vardering av hva perso-
nen sier o hvordan det sies,
Tilsvarende kan en fi frem
eventuelle hallusinasjoner eller
vrangforestillinger, men noen
fallgruver er der,

Enkelte symptomer ved au-
tisme kan ha en yire likhet med
schizofreni men med helt for-
skjellig funksjon, Synshallusi-
nasjoner er nesten alltid utrykk
for en organisk
tilstand og krever
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Psykiatrisk |

zofreni, og pasienten blir da
medisinert med neuroleptika,
gierne 1 drevis, Imidlerid kan
en bl psykotisk
ogsi ved affektiv

vurdering  étter , Som en lidelse som de-
egne  sjekklister, 3 presjener.  eller
mens hoerselshal- ?ﬂ"Edl’E manisk depressiv
lusinasjoner  har gel finner man sykdom.

en storre dingnos-  bare det man 1 forhold il
tisk verdi 1 for-  |eter etter depresjoner  og
hold 6l psykia- manier hos ut-
trisk sykdom selv viklingshemmede

om det ogsd her
er flere organiske alternativer,
Eksempelvis opplever alle dove
herselshallusinasjoner og  alle
blinde synshallusinasjoner |
blant. Psykose foreligger ndr du
ikke Klarer & skille mellom hal-
lusinasjoner/vrangforestillinger
ag virkelighet, Normalt funge-
rende voksne kan, dersom de
blir synshallusinert, for eksem-
pel som falge av en antibiotika-
kur (1}, oppklare situasjonen ved
at hallusinasjonen kommer og
gar nar en lukker eller apner gy-
nene. Mangler du ressonerende
kraft kan en slik situasjon gjpre
deg vettskremt,

En annen feilsluttning er at
nir det foreligger psykose betyr
dette at det dreier seg om schi-

har Sovner (over-

sall i boka Nevropsykiatri) utar-
beidet nyvttige  kriterielister.
Dette er tilstander med et arve-
lig element slik at familieanam-
nese er viktig, samt biologiske
variabler som  sgvnmgnster,
spise og apetittendinger, en-
dringer i motorisk og verbal ak-
tivitet, nyoppstitt eller endret
selvskading som ikke har latt
sep forklare av tidligere nevnie
undersekelsesprogram og mer
vanlige psykiatriske symptomer
som grit, tilbaketrukkenhet etc.
Hebefren schizofreni arter
seg som en progredierende hjer-
nesykdom hvor det med drene
urvikles reduksjon av hjerneveki
og nedsatt blodgjennomstrem-
ning av frontallapp. serlig pa

hayre side, Nir sykdommen har
vart noen dr fungerer pasienten
ofte pd et nivi som en lett psy-
kisk utviklingshemmet med dér-
lige dagligdagse ferdigheter. De
«negatives symptomer ved en
«uthrent schizofreni» er en folge
av frontallappskaden. En ser
henvisninger hvor det spdmes
O en  person

med schizofreni

i denne fasen ’ ’
«egentligs er ut-
viklingshemmet,
eller omvendt
om en kan bruke
listen over «ne-
gatives sympto-
mer fil 4 anta en
schizofrenidiag-
nose hos utvik-
lingshemmede. Kjennskap il
personens forhistorie er nadven-
dig for meningsfull diagnostiklk.

Mange underspkelser har vist
at opptil 30-30 % av den voksne
befolkning med uviklingshem-
ming fir medikamenter mot
psvkose [ schizofreni, sikalte
neuroleptika.

Mpye tyder pa at svert mange
ikke har en diagnose som tilsier
slik behandling,

Nevroleptika reduserer yiler-

pasienten
foler seg
miserabel og
ulykkelig og
atferden be-
skrives ofte
som psykotisk

ligere kognitive ferdigheter og
pasifiserer folk unedig. Samiti-
dig gir de risiko for nye hjerne-
skader i form av tardive dyski-
nesier  og  tardive  akatisier.
Tardive akatisier er en atferds-
messig senbivirkning av neuro-
leptika med svier motorisk uro,
kribling i beina, pasienten fpler
sep miserabel og ulykkelie og
atferden beskrives ofte som
psykotisk eller hyperaktiv. Til-

i standen dekkes over av neuro-

leptika op framkommer gjerne
kort  tid etter dosereduksjon
eller seponering og kan viere
irreversibel. Ofte blir tilstanden
misforstitt som en bekreftelse
pd psykiatrisk sykdom og nad-
vendigheten ay nevroleptikabe-
handlingen, mens det 1 virkelig-
heten er en nevroleptikaskapt
bivirkning som avdekkes.

Ogsi psykisk utviklingshem-
mede kan Fi psykiatisk syk-
cdom, og det er av vital be-
tydming at diagnoser og be-
handling kvalitetssikres ved at
en tar hayde for
de kognitive van-
sker som gjer al
det  radisjonelle
psykiatriske verk-
toy  bare delvis
fungerer, og den
diagnostiske  for-
Virring som opp-
stir pd grunn av
lignende symto-
mer fra en rekke
tilstander som alle har sitt wt-
gangspunki i frontallappene.
Det foresldes en sysiematisk
screening  av  differensialdiag-
nostiske muligheter og at even-
tell behandling kvalivetsikres i
alle ledd, medikamentvalg, bi-
virkning screening med jevne
mellomrom og at effeki doku-
menteres giennom bruk av eg-
nede evalueringsverktoy og al
diagnosen revurderes med jevne
mellomrom.
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Psykiske lidelser hos persc

Egen undersokelse
Underspkelse av 40 klienter
mellom 18 og 60 ar ved en sen-
tralinstitusjon  foretatt i 1989/
1990, viste:

L)y Desto mer omfattende grad
av utviklingshemmning, desto
hoyvere forekomst av psyko-
patologi, unntatt den gruppen
med mest omfattende grad av
utviklingshemning, som viste
betydelig lavere forekomst
av psykopatologi.

Personlig mistilpasning (selv-
skading, stereotypier, 0.l.) er
sterst for deén gruppen med
mest omfattende utviklings-
hemning, og avtar med ak-
ende funksjonsnivi.

Sosial mastilpasning  (vold,
antisosial mferd, hyperakii-
vitet, ol) folger samme
trend som for personlig
mistilpasning med unntak av
den gruppen med mest om-
fattende  wiviklingshemning.
Denne gruppen skirer lavest,
Forklaringen pa hvorfor grup-
pen med mest omfattende ut-
viklingshemning skiller seg
fra de andre gruppens er
sannsynlig at denne gruppen
har fi bide motoriske og ver-
bale muligheter til & uttrykke
sin mistilpasning, siden funk-
sjonshemningen er si omiat-
tende.

b

3

i

Forekomst

En rekke underspkelser som er
publisert intemasjonalt viser al
personer med  utvikhngshem-
ning viser en betydelizg hovere
forekomst av psykiske lidelser
(inkludert atferdsvansker) sam-

menlignet med befolkningen
forgvriz, Detie omfatter alle

pavkiske lidelser som er kjent
fra befolkningen ellers, med
mulig unntak av rusrelaterte

Leif Hugo Stubrud er
sjefpsykolog ved
Habiliteringstjenesten
i @stfold. Han sitter
ogsad som medlem i
radet for vurdering av
praksis etter Stl kap
6A. Artikkelen er et
sammendrag av
foredrag holdt pa
S0Rs fagdager.

{Foto Tor Visnes),

lidelser. Forekomsten av psy-
kiske lidelser er undersekt til
ligge et sted mellom 35% og
T0% av de undersekie popula-
sjonene. Den store variasjonen i
tallene skyldes dels ulik mate &
trekke utvalg pé, og dels bruk av
ulike kriterier.

Arsaksmodeller

Forholdet
lidelser g
ikke nedvendigvis helt enkelt
Generelt kan en si at begrepet
atferdsvansker er et videre
begrep enn psykiske lidelser.
Arsakforldene til atferdsvansker
kan noe forenklet sies @ viere
|y somatisk svkdom (@rcbeten-
nelse, magesmerer. osv.  2)
hjemeorganiske/sentralnervase
dysfunksjoner (komplisert epi-
lepsi, oa.), 3) mistirvsel (mis-
forstislser pga splkvansker, ne-
glisjering  av  mellommenne-
skelige behov, osv), 4) psykiske
lidelser (angst. depresjon, psy
kose, osv).

mellom  psykiske
atferdsvansker er

Spesielle utfordringer bide
dianostisk og behandlingsmes-
sigoer knvuet til vedvarende at-

ferdsvansker (selvskading og
agaresjon).

Det er framsatt flere forkla-
ringsmodeller for 4 forsth disse
vanskene: Psykiatrisk, nevro-
psykiatrisk, nevrologisk, psyko-
logisk stress, lering. utvikling,
Hvilken modell som legges il
grunn  for  forklaringene  gir

heyst ulik  behandlingstilner
ming.

Det er av avgjprende betyd-
ning for forstdeslen av det akiu-
elle problem at psykiske van-
sker ikke reduseres til «bares a
viere et atferdproblem. Det er av
stprste betydning hvordan  bi-
standsyiere oz andre som omgir
vedkommende personer. forstir
vanskene og forholder seg tl
vanskene. A forsti et problem
som et atferdsproblem forer me-
get lett til at atferdsregulerende
metoder seltes 1 verk, Deue
medfprer at emosjonelle og ek-
sistensielle vansker hos perso-
ner neglisjeres. Dersom en deri-
mot forstar et problem som et
emosjonell ogfeller eksisteniselt
problem vil en forstd og for-
holde seg til personen pé en helt
annen mite.

Psykososial sérbarhet

For 4 forsta og forklare hvorfor
personer med utviklingshem-
ning viser en betydelig forhayet
forekomst av psvkiske lidelser
mi flere forhold legges il
grunn. En lang rekke psykososi-
ale sirbarhetsfaktorer er sentralt
i dette bildet: 1) Uforholdsmes-
sig stor avstand mellom @nsket
selvbilde og realistisk selvhbilde,
disponerer for angst og depre-
sjon, 2} Forlenget avhengighet
av andres hjelp og stette Farer til
brudd med forventet rolleutfi-
relse, og manglende selvsten-

dighet som voksne
3) Nedsan kommunikativ og
sosialkognitiv kompetanse med-
forer manglende oversikt og
holdepunkter for rollentferelse,

PErSONer,

og forvirring, 4) Institusjons-
bakgrunn gir  erfaring  med
manglende rolledifferensiering
og «klientifiset+ selvbilde, 5)
Lltilstrekkelige omsorgsmiljoer
farer fil manglende individuali-
SETINE,

Patoplastikk

Patoplastkk henviser til person-
avhengize egenskaper som pi-
vitker  symplomutformingen.
Generelt er det slik at jo sterre
utviklingshemning, jo  sterre
effekt har patoplastiske faktorer,
og vanskeligere er det & gjen-
skjenne psykiske lidelser. Fire
sentrale  patoplastiske  faktorer
er: 1) Intellekell forvregning,
som farer nl store vanskeligehe-
ter For personen & identifisere og
beskrive egne falelser og van-
sker. 2) Psykososial maskering
begresninger i
ferdigheter gir ngsd begreninger
I symptombildet. 3) Kognitiv
disintegrasjon viser til at stres
sindusert forstyrrelse kan mis-
tolkes som psvkose, og 4) Base-
line overdrivelser
vansker med 3 kKnyte endret
symiombilde il en psykiske
lidelse nir vedkommende  har
kognitive og psykososiale van-
sker pid forhdnd.

Konsekvenser av detie er at
den radisjonelle maten & under-
spke og diagnostisere psykiske
lidelser pa fungerer ikke til-
fredsstillende overfor personer
med utviklingshemning, Klini-
keren md i stgrre grad foreta
obhservasjoner og innhente opp-
lysninger fra familie og bistand-
sytere.  Diagnosekriteriene  md
vurderes pd bakgrunn av pato-
plastiske faktorer.

eller sosiale

viger il
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ner med utviklingshemning

Leif Hugo Stubrud. Fote: Tor Visnes).

Utfordringer
I arbeidet med psykiske lidelser
hos personer med utviklings-
hemning overfor o
apverseitelsesproblems,
«Oversettelsesproblems It
Gienkjenne  symplombilder |
forhold til diagnosekriterier.

SEr v

wlversettelsesproblems 11
Tilpasse behandlingsmetoder il
personer med  utviklingshem-
ning.

Diagnostiske prinsipper
For & avhjelpe noen av vanskene
med diagostikken er det utfor

met noen prinsipper; 1) Per-
soner med  uviklingshemning
kan inneha alle former for psy-
kiske lidelser. 2) Psvkiske lidel
ser framstir ofte som atferdsav-
vik. 3) Psvkiske lidelser har
mange arsaker. 4) En akuit psy-
kisk lidelse kan framstd som en
phning (eventuelt reduksjon) i

langvarig atferdsavvik. 5) Et
atferdsavvik framstir sjelden
alene. 6) Det er problemet form,
og ikke problemets avorlig-
hetsgrad som er  diagnostisk
relevant. 7) Kliniske intervjuer
er sjelden tilstrekkelig i diag-
nostiseringen, 8) Det er vanske-
lig a diagnostisere psykiske
lidelser hos personer med alvor-
lig og dyp grad av utviklighem
ning.

Behandlingsmetoder

Kjente behandlingsmetoder bru
kes i behandlingsarbeid med
personer med uwviklingshem-
ning er: 1) gkologiske behand-
lingsformer, 2) psykofarmaka,
3} kognitiv psvkoterapi, 4) stot-
tende psykoterapi, 5) sosial
ferdighetsopplEring, 6) direkte
atferdsregulerende metoder, 7T)

andre  (erapiformer  (musikk-
terapi, kroppsorientert lerapi,
sV )

Dkologisk  behandling/tilvet-
teleggesler bar alltid vere den
farste behandlingsformen som
iverksettes. @kologisk behand-
ling inneberer en nididig gjen-
nomgang og forbedring av for-
hold  som Iy klientens
muligheter til aktiv péivirkning
av egen livstersel, 2) grad av
stabilitet i sosiale relasjoner (in-
kludert bistandsytere) rundt den
enekelte, 3y det finmaskede
mgnsteret av kommunikasjons-
og samversformer mellom kli-
ent og histandsytere, og 4) grad
ay individualisering av tjeneste-
tilbudet

Ved systematiske brudd pa
disse forholdene vil en med stor
sannsynlighet fi mistrivselsvan-
sker i farste rekke. Etterhvert vil
en Fi psykiske
resultat, Dkologisk tilnerming
er bade forchygpende tltak, og
en aktiv behandlingsform.

lidelser som
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Utvikling pa heygir i et

TEKST OG FOTO
TOR VISMES

Vi merker det med det samme vi
gir inn i Air Pulkova sin Tupe-
lev TU134 pd Arlanda. En noe
mer loslin standard enn vi bla-
serte nordmenn er vant med. Pi-
loten setter ned turtallet sd snart
han har tatt inn hjulene etter
take off. Her spares det pfd dyr
flybensin, Han lander silke-
mykt. Her spares det pa gum-
mien i dekkene. Sjafpren som
kjprer oss fra lufthavnen inn il

Arkhangelsk helder 70. Den
mest skonomiske farten. Bide

med tanke pi drivstoffbruk og
med tanke pa hva veistandarden
utsetter bilene for. Vi fir vite at
Business Center Hotell har
varmt vann i kranene, muligens
som eneste sted 1 byen, Her spa-
res det pd energien i en sesong
der vannet 54 allikevel ikke er sd
avskrekkende kaldt.
Arkhangelsk er en by med ca
400 000 innbyggere, preget av
at verken det tidligere ghono-
miske systemet eller det nive-

rende, har prioritert vedlikehold
og oppgradering av infrastruk-
tur, Gatene ligger som landev-
eier 1 varlgsningen, med huller
og telehiv. Mange av bygning-
ene er klart i forfall.

Vi merker at vi er i el sam-
funn som gir pi sparebluss.

Desto hyggeligere etterhvert
4 mgte russere av alle slag, som
verken er preget
eller pessimisme,

Tvert om: — de menneskene
vi underveis megter er bide utad-
vendte, imatekommende,. gjest-

av depresjon

frie, optimistiske velstelte og
velkledde, Om kanskje ikke ak-
kurat alle er like velfadde som
oss som kommer lenger vest fra.
Undertegnede er denne
gangen som representant for
SOR med i et fplge av fem nord-
menn som skal pd jubileumsse-
minar i Russland. [ Arkhang-
elsk, inmerst i Kvitsjpen ved
bredden av floden Dvina.
Feiringen gjelder etthrsdagen
for oppretielsen av Institutt for
Barns Utvikling (IBLT). Institut-
tet er oppretiet som et resultat av

Instituttet for barns utvikling.
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samfunn pa sparebluss

Arets studentkull ved IBU.

samarbeid mellom russiske og
norske krefter med sikte pd 4
starte en utvikling av tlbud il
mennesker med psykisk utvik-
lingshemning. Bide Barenisse-
kretariatet og norsk UD har vient
aktivt med 1 arbeidet, men den
store pidriveren fra norsk side
har vient Nord-Norges Diakoni-
stiftelse (NINDY samimen
med fagfolk fra Pomor Univer-
sitetel har sttt For gjennomfi-
ringen av dette prosjektet.

IBU er et institutt innen det
som pid engelsk heter Pomor
State Lmiversity | Arkhangelsk,

501N

[nstituttet er organisert med e

studiefakufret som uldanner spe-
sialpedagoger | et feming pro-
gram. Hvert kull har 25 studen
ter som utdannes til & arbeide

med  psvkisk  utviklingshem-
mede. spesielt 1 skoleverket,
men ogsd 1 andre sammen-

henger. Undervisningspersona-
let er medisinere, psykologer og
pedagoger med ulik bakgrunn.

Videre finnes et forskningsfo-
kulter som driver et omfanende
arbeid med medisinske og psy
kologiske underspkelser av barn
fra hele Arkhangelsk fylke med
ca 1.5 millioner innbygzere,

[nstitutiet har ogsa et kompe!-

ansesenter for rehabilitering og
undervisming. Til dette senteret
er det ogsid knyttet fagfolk av
ulike kategorier. og det er gjen-
nom denne enheten IBLU utretter
sitt kliniske arbeid. Her blir barn
tatt inn tl testing og for utpra-
ving av opplarings- eller tre-
mingsprogrammer.  Avdelingen
har tilknyttet logoped, Fysiotera-
peut, psykolog, kunstierapent og
andre spesialpedagoger. Disse
driver bide et direkte klinisk ar-
beid og et radgivningsarbeid vis
i vis skoleverket. Mye av dette
er knyttet opp til én spesiell
klasse ved Skole 31 1 Arkhang-

elsk — og til «My Mizhems — el
ler pi norsk « Wi Kanw klassen
som har ti utviklingshemmede
barn 1.1 eget undervisningsopp-
legg,

Institue for Barns Utvikling
har i lspet ay et par dr tatt form i
en tidligere bamehage i Badi-
gina gaten 3, sd og si midt i byen
~ og ble offisielt dpnet 20). no-
vember i 1998,

Nr 3 i Badigina gaten stikker
s¢p frem som en lovetann i1 en
gra veikant. En vakker. gul mur-
bygning i en rekke mer eller
mindre forfalne trebygninger,
De som stir bak prosjekiet har
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lagt vekt pa 4 gi tilaket status
for & synliggjere for den vanlige
russer at barn med ulike funk-
sjonshemninger blir tatt pd alvor
s mennesker.,

Og nettopp dette er ogsi lema
for jubiléumsseminaret. Til se
minaret hadde instituttet inviten
en rekke fremiredende politi-
kere op byrikrater {ra kommu-
nen og fylket, samt fra universi-
tetet — sammen med represen
tanter for foreldre til utviklings-
hemmede barn. Innleggene pi
seminaret var koyttet Gl tema
som angdr rettigheter og mulig-
heter for funksjonshemmde til 4
bli en del av samfunnet med
deltakelse pa Ik linge med alle
andre.

Fra norsk side var det tre fo-
redrag. Det forste ved underteg-
nede om Jerusalem-erklenngen
og FNs standardregler for funk-
sjonshemmede. og hvilken be-
tydning disse internasjonale do-
kumentene kan ha for utvik-
lingen av en nasjonal politikk pi
feltet. Det andre ved hoyvskole-
lektor Ninna Garm fra lerenut-
danningen ved Hgyskolen i
Tromse, om at psykisk otvik-
lingshemmede barn faktsk kan
lzzre, og nd langt 1 hivel, hvis de
pedagogiske metodene blir Gl-
rettelagt i samsvar med lerings-
behovene, Det tredje var ved
radgiver Britt Ase Grenaas fra
Barenlssekretariatel som la swr-
lig vekt pd de mulighetene for
utveksling av kunnskap og erfa-
ringer som Barents-samarbeidet
gir mulighet for,

Siktemélet med disse tre inn-
leggene var a gjdre spesielt de
politikerne og byrikratene som
var il stede oppmerksomme pd
at der foreghr arbeid utenfor
Russlands grenser som  sikler
mol 4 normalisere levekdrene
for utviklingshemmede. [ tillege
var det hensikten a styrke mora-
len hos de foreldrerepresentan-
tene og fagfolkene som var til
stede, oz vise at de star 1 en in-
ternasjonal sammenheng og at
deres strev har stgtte utenfra.

Fra russisk side ble det frem-
holdt at man 1 Ruossland har
et sterkl spesialpedagogisk fag-

Ungene fra «My Mazhems-klassen sjarmerte alle.

miljg med lange teoretiske og
prakuske tradisjoner, at man har
et lov- og regelverk som skal
sikre barn spesialundervisning,
men at man har en gkonomisk
sifuasjon som gjer det vanskehg
a prakusere.

| sin oppsummering av semi-
naret understreket direktoren for
[BL, professor dr med Anatoly
W, Gribanoy at dette ferste fdrel
er begynnelsen pa en utvikling i
Arkhangelsk, som med tiden vil
fare med seg positive endringer
i livsvilkdrene for funksjons-
hemmede | omrddet. Han under-
streket ogsd al han og hans med-
arbeidere ser pd fremtiden med
optimisme og forventning, ikke
minst takket viere den hjelpen
instituttet har fatt — og Fir — fra
Norge og spesielt fra Nord-Nor-
ges Diakonistiftelse.

Som en avslutning pé det offi-
siglle programmet sjarmens ung-
ene fra «Vi Kan Klassen» [or-
samlingen med 4 fremfure sanger
og skuespill som viste at de kan.
Per var tydelig at om samfunnel
gir pld sparebluss. sd gir uvik-
lingen hos barna i haygir,




23

Visjoner for neste artusen

[EKST OG FOTO:
TOR VISKNES

AAME, den amenkanske sam-
menslutningen ay foreldre, bru-
kere og faglolk som er opptatl
av ulike sider ved utviklings-
hemming hadde satt dette dris-
tige slagordet som overskrifi for
sin drlige kongress.

AAME velper sin leder —
president arlizg. Presidenten
for 1995/1999 har vert Stan
Herr, en fremtredende mennes-
kerettsjurist 1 USA. Han har
kommet i kontakt med arbeidet 1
AAME gjennom sill engasje-
ment 1 en rekke retissaker ved
rarende  utviklingshemmedes
rettigheter. Herrs krafifulle ap-
ningstale il
klart preg av hans stisted som
jurist. Likevel var det mennes-
kerettsperspektivet som gjorde
talen interessant for en norsk
deltaker.

Talen var en omfartende ana-

kongressen  bar

lvse av hva som er fortiden,
hvor vi star 1 dag, hvordan vi
oppfatter dagens virkelighet og
hvilke visjoner gir dette grunn
lag for i det neste drtusen. Tids-
perspektivet for Herrs analyse
var AAMRS 123-rige historie,
Med referanse tl organisasjo-
nens  ferste  protokoller  viste
Herr til at menneskerettigheter
ikke alltid har vier det sentrale
element i AAMRs politikk.
Twert om var det institusjonali-
sering og cugenetikk som sto pd
organisasjonens program i tiden
rundt forrige arhundreskifte.
Stan Herr tok et oppgjer med
denne politikken. Han viste til at
den pi ingen miite hadde veert i
triid med de fremherskende poli-
tiske retningene ellers 1 samfun-
net pa den aktuelle tiden. og at
denne politikken hadde van
med pid bane wvei for senere
tiders etmiske rensinger. Han
neynte, blant annet, i denne for-

AAMRAs president, Stanley Herr.

fremferd
overfor  utviklingshemmede 1
30- og 40-arenes Tyskland.
Herr understreket sterkt at et-
terkrigstidens  normaliserings-

hindelse nazistenes

idenlogi hadde sine ratter inter-
nasjonalt 1 Skandinavia, med
Bank Mikkelsen og Nirje som
frontfigurer.

Til USA kom disse idéene
med den svensk/tysk/amerikan-
ske juristen Gunnar Dybwad
som ble en av pionerene pd fel-
teti LISA,

Helt opp til vire dager har
omsorgen  for  utviklingshem-
mede i USA vaert preget av store
institusjoner, og i mange stater
er dette fremdeles hovedtilbudet
fra det offentlige. Det som skal
ha viert en av verdens starsie in-
stitusjoner gjennom tidene, Wil-
lowbrook 1 MNew York - med
sing 5300 - beboere ble fra 1972
eksponenten for AAMEBS kamp
for en normalisert omsorg.

Institusjonen  hadde | flere
omganger blitt utsatt for bud-

sjettkutt og pi begynnelsen av
TO-tallet var personalfaktoren
nede i 1240, og forholdene for
beboerne var ubeskrivelige.

Etter offentlig press ble insti-
tusjonen avviklet i lapet av de
neste ti drene, samtidig som
AAMER foretok en kraftig revi
sjon-av sin politikk.

Stan
den akiuelle siwasjonen 1 USA
etterlater ingen Lvil om at man i
verdens rikeste og mektigste
land fremdeles har en hel del
ugjort. Mange uatviklingshem-
mede bor fortsall i store institu-
sjoner. Ventehistene Gl det som
finnes av tilpassede boliger med
adekvat service er i de fleste
stater lange, og alt for mange
ptviklingshemmede lever under
forhold =om neppe kan beskri-
vies som annetl enn ulovlig for-
mynderskap.

"4 tross av alle de oppgavene
som venter | eget land, unnlot
Herr ikke & komme inn pd at det
fremdeles er en rekke omricer i
verden der utviklingshemmede
har betydelig verre utsikter enn i
LISA.

Med dette som bakgrunn
frakk Herr opp visjonen om et
samiunn der alle miviklingshem-
miede reelt bliv gint adekval om-
sorg og hjelp som farer til livs-
betingelser som gir den enkelte
maksimal valgfrihet pd alle
livets omrider. Bare gjennom
utfoldelse av  valgiriheten blir
mkludering og full samfunns-
messig deltakelse mulig,

Denne visjonen fikk kongres-
sens stiende applaos | mange
minuiter.

Det spersmalet en nordmann
sitter imen med er naturhigyis
hvordan en slik visjon kan reali
seres i en nasjon der begge de
ledende politiske partiene har
reduksjon av skatter, avgifier og
offentlige inngrep som viktigste
politiske midl,

Hers beskrivelse av
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Det skulle veere sa enkelt......

Redaksjonen skylder Borgunn Ytterhus en unnskyldning. Vi var ikke oppmerk-
somme nok da vi klargjorde hennes artikkel for trykking i forrige nummer av
Rapport (utgave 4, s18-20). Ikke nok med at vi skrev hennes navn feil, vi lot artik-
kelen avsluttes med «..noe avslutnings eksempelet kan illustrere» uten at eksempe-
let er kommet med. Vi har ogsa utelatt et annet eksempel i teksten og en figur. Der
den oppmerksomme leser kunne undres over mangelen pa red trad, der er det
altsa redaksjonen som har rotet det til. Det beklager vi.

Vil du veere faglig oppdatert?

Abonner pa RAPPORT

Seks nummer pr. ar med viktig stoff fra praksisfelt og forskning.
Kr. 175,- pr. ar.

Bestill fra SOR

Hamreheim 17, 4631 Kristiansand
Tel: 38 09 41 70 - Fax: 38 09 41 73
E-post SOR @ sor-nett.no




